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Foi o tempo que dedicastes à  
tua rosa que fez tua rosa tão importante. 
 





Trata-se de uma pesquisa observacional, transversal e analítica, cujo objetivo foi 
relacionar a estrutura familiar e a dependência física infantojuvenil com o manejo 
familiar de crianças/adolescentes com doenças neurológicas. O estudo foi realizado 
em um Centro de Neuropediatria de um Hospital Público, universitário do Estado do 
Paraná. A amostra foi por conveniência, sendo incluídas 141 famílias de 
crianças/adolescentes com doenças neurológicas no período de maio a setembro de 
2016. A coleta de dados foi efetuada por meio de entrevistas presenciais com uso de 
dois instrumentos de pesquisa, o de Condição Familiar e o de Medida de Manejo 
Familiar. Os dados obtidos foram organizados em tabelas elaboradas no programa 
Microsoft® Excel 2007 e, efetuada análise descrita, com distribuição de frequência e 
de medidas expressas em média, desvio padrão, valores mínimos e máximos e 
testes estatísticos de associação de variáveis. Para o cálculo da relação entre duas 
variáveis contínuas, utilizou-se o Coeficiente de Spearman; entre uma variável 
contínua e uma dicotômica, aplicou-se o Teste de Mann Whitney; e, entre uma 
variável contínua e uma categórica nominal se executou o Teste de Kruskal Wallis. 
Os valores de p≤0,05 foram considerados estatisticamente significativos. Os 
resultados demonstraram que 58,16% constituíam família nuclear, em 52% algum 
membro alterou sua condição de trabalho para cuidar da criança/adolescente, 75,9% 
de pais permaneciam empregados, 67,4% das mães estavam desempregadas, 
49,6% das famílias recebiam Benefício da Prestação Continuada (BPC), 44% 
recebiam medicação do sistema público de saúde e 47,5% das mães estudaram de 
nove a 11 anos. Sobre a criança/adolescente, 60% estavam com idade de dois a 
dez anos, 67% eram do sexo masculino, 92% tinham acesso à educação, 92% 
estudavam em escola pública, destes, 61,54% cursavam ensino regular, 65% 
possuíam dependência física em uma ou mais atividades de vida diária (AVD) e 56% 
apresentavam comorbidades. As variáveis de estrutura familiar relacionadas de 
forma negativa com o manejo familiar foram: maior tempo dos sinais da doença 
infantojuvenil; maior tempo de atendimento à saúde e maior tempo de atendimento 
em serviço especializado, famílias compostas por crianças/adolescentes com idade 
de seis a 12 anos; famílias que recebiam BPC e ou medicação do sistema público 
de saúde, as que os membros mudaram a condição de trabalho para cuidar do 
púbico infantojuvenil; crianças/adolescentes que cursavam ensino especial, com 
acesso à escola pública e dependência física nas AVD. As variáveis de estrutura 
familiar que se relacionaram de forma positiva com o manejo familiar foram: famílias 
que não recebiam subsídio governamental, mães com mais anos de estudos, 
famílias com maior renda per capita, membros familiares que não mudaram a 
condição de trabalho, crianças/adolescentes que cursavam ensino regular, com 
acesso à escola privada e eram independentes de forma física nas AVD. As 
variáveis relacionadas de forma negativa com o manejo evidenciaram a cronicidade 
da doença infantojuvenil, exigindo-se das famílias maiores esforços. As variáveis de 
contexto social apontam que as necessidades deste público não estão sendo 
geridas pelos programas governamentais de forma eficaz, indicando a necessidade 
de rever a aplicabilidade das políticas públicas, para que possam contribuir no 
manejo familiar de crianças/adolescentes com doenças neurológicas crônicas. 
 







It is an observational, cross-sectional and analytical research whose objective was to 
relate the family structure and the physical and child dependence with the family 
management of children / adolescents with neurological diseases. The study was 
carried out in a Neuropediatrics Center of a Public Hospital, university of the State of 
Paraná. The sample consisted of 141 families of children and adolescents with 
neurological diseases from May to September 2016. Data were collected through 
face-to-face interviews using two research instruments, Family Status and Or Family 
Management Measure. The obtained data were organized in tables elaborated in the 
program Microsoft® Excel 2007 and, with described analysis, with frequency 
distribution and measures expressed in average, standard deviation, minimum and 
maximum values and statistical tests of association of variables. For the calculation 
of the relation between two continuous variables, the Spearman Coefficient was 
used; Between a continuous and a dichotomous variable, the Mann Whitney test was 
applied; And, between a continuous variable and a nominal categorical one was 
executed the Test of Kruskal Wallis. Values of p≤0.05 were considered statistically 
significant. The results showed that 58.16% were a nuclear family, 52% of the 
members changed their work condition to care for the child / adolescent, 75.9% of 
the parents remained employed, 67.4% of the mothers were unemployed, 49.6% % 
Of families received Continuous Care Benefit (BPC), 44% received medication from 
the public health system and 47.5% of mothers studied from nine to 11 years. About 
60% of the children were between the ages of two and ten, 67% were male, 92% had 
access to education, 92% attended public schools, 61.54% attended regular school, 
65% Had physical dependence in one or more activities of daily living (ADL) and 56% 
had comorbidities. Family structure variables negatively related to family 
management were: longer time of signs of childhood illness; Greater time of health 
care and longer time of service in specialized service, families composed of children / 
adolescents aged 6 to 12 years; Families who received PCBs and / or medication 
from the public health system, which members changed the condition of work to care 
for the child and adolescent; Children / adolescents attending special education, with 
access to the public school and physical dependence on ADL. The family structure 
variables that were positively related to family management were: families that did 
not receive government subsidies, mothers with more years of schooling, families 
with higher per capita income, family members who did not change their working 
conditions, children / Adolescents who attended regular school, with access to 
private school and were independent of physical form in ADL. Variables related 
negatively with management evidenced the chronicity of the infantojuvenile disease, 
requiring greater efforts from families. The social context variables point out that the 
needs of this public are not being managed by government programs effectively, 
indicating the need to review the applicability of public policies, so that they can 
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O meu interesse em trabalhar com o cuidado às famílias começou com a 
assistência de enfermagem na área materno infantil, a partir do acompanhamento de 
famílias que estavam vivenciando momentos extremos de alegria pela chegada de 
um bebê saudável, assim como havia casos de recém-nascidos com condições 
adversas de saúde. Dessa forma percebi a necessidade de apoio às famílias.  
Posteriormente, ao trabalhar em uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal 
e manter maior proximidade dos familiares com neonatos em cuidados intensivos 
agudos e crônicos, observei que as famílias passavam por momentos difíceis. Esses 
exigiam (re)organização da rotina familiar para permanência, sobretudo dos pais, no 
ambiente hospitalar, e por vezes, percebi desestruturação da unidade familiar.  
Em seguida, realizei uma especialização na modalidade Residência em 
Saúde da Criança e do Adolescente, a qual me oportunizou manter contato com as 
famílias de crianças/adolescentes atendidos em diferentes serviços: unidades de 
terapia intensiva, enfermarias e ambulatórios.  
Em minha vivência profissional observei que ocorriam conflitos familiares 
relacionados às demandas de cuidados, em especial nas circunstâncias que 
envolviam crianças/adolescentes com doença crônica. Situações que originavam 
desequilíbrio do sistema familiar, resultando em afastamento dos membros da 
família do mesmo convívio social, fazendo com que um dos pais ou outro familiar 
assumisse maior responsabilidade no cuidado à criança ou ao adolescente enfermo. 
Da mesma maneira, pôde perceber que muitas famílias tinham laços fortes de união, 
e enfrentavam as diferentes situações para cuidar da criança/adolescente com 
distúrbio permanente. 
Destarte, nasceu o interesse em entender sobre o “manejo familiar” e o 
cuidado à família, e com isto a motivação de minha aproximação ao Grupo de 
Estudo Família, Saúde e Desenvolvimento (GEFASED), do Programa de Pós 
Graduação em Enfermagem da Universidade Federal do Paraná (UFPR). 
E, considero relevante conhecer como a família maneja a 
criança/adolescente com doenças neurológicas crônicas. A inclusão dessa 
população se justifica por sua crescente representatividade epidemiológica entre as 
condições crônicas e necessidades especiais de saúde na infância e no adolescer, 
 
 
e, por gerar modificações na vivência das famílias ocasionadas pelas demandas de 
cuidados.  
Acredito que seja possível conhecer sobre o manejo familiar nessa 
população e assim, contribuir com a prática profissional para o planejamento do 





As doenças crônicas representaram a principal causa de morte em âmbito 
mundial, e foram responsáveis por 68% (38 milhões) de 56 milhões de óbitos no ano 
de 2012. (WHO, 2014). Essas afecções se tornam mais evidentes na vigência do 
fenômeno da transição epidemiológica e demográfica que é caracterizada pela 
mudança do padrão de alimentação, estilo de vida e prática de exercícios físicos, 
resultando em uma situação de risco à saúde populacional. (HABIB, 2010).  
Em contrapartida, as contribuições tecnológicas, científicas, de controle e 
prevenção de agravos cooperam com o aumento das taxas de sobrevivência de 
crianças que nasceram ou desenvolveram alguma desordem crônica. (ALOISIO, 
2015). Os agravos permanentes apresentam crescimento contínuo. Verificou-se que 
no Brasil, 60 milhões de pessoas alegaram conviver com um transtorno crônico, e 
5,9% com três ou mais. (GOULART, 2011).  
Na infância e na adolescência essas doenças também se apresentam em 
ascensão. (SMITH, 2012). De acordo com um estudo publicado no The Journal of 
the American Medical Association, o número duplicou, passando de 12,8%, em 
1994, para 26,6% em 2006. (CLEAVE; GORTMAKER; PERRIN, 2010). Entre as 
alterações crônicas infantojuvenil em crescimento podem ser citados o déficit de 
atenção e hiperatividade, deficiência intelectual, distúrbios de aprendizagem, 
paralisia cerebral, autismo, epilepsia, alterações na fala, perda auditiva, distúrbio 
visual, entre outros. (BOYLE et al., 2011). 
Em um estudo longitudinal, junto a 119.367 indivíduos entre três a 17 anos, 
a prevalência das desordens de desenvolvimento foi de 12,8%, entre 1997 e 1999 e, 
15,0%, entre 2006 e 2008. (BOYLE et al., 2011). Além disso, no contexto infantil, 
verifica-se que os recém-nascidos prematuros extremos que sobrevivem com o 
auxílio de recursos tecnológicos, apresentam deficiência grave no desenvolvimento 
neurológico. (JARJOUR, 2015). 
As doenças neurológicas constituem uma das principais causas de 
morbidade entre as afecções crônicas. Em uma investigação, que envolveu a 
análise de 35.473 prontuários de internamentos infantojuvenis, 2.379 indivíduos 
apresentaram agravo neurológico (prevalência de 6,7%), sendo mais frequente na 
faixa etária de três meses a 15 anos, e os distúrbios mais comuns foram à epilepsia, 
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paralisia cerebral e infecções do sistema nervoso central. (FRANK-BRIGGS; 
ALIKOR, 2011). 
O perfil epidemiológico de atendimentos em centros especializados em 
neurologia pediátrica demonstra, do mesmo modo, que a epilepsia é prevalente, 
seguida pela paralisia cerebral, e de outras más formações do sistema nervoso 
central, pelos distúrbios neuromusculares congênitos, o acidente vascular cerebral, e 
as doenças neurodegenerativas. (MOHAMED; ELSEED; HAMED, 2016). 
Estima-se que o número das afecções neurológicas continuará em ascensão 
nos próximos anos, e as previsões apontam maior risco para as pessoas com baixas 
condições econômicas, crianças, adolescentes e idosos. Em algumas dessas 
enfermidades os primeiros sintomas são apresentados na infância e, além de gerar 
incapacidades, repercutem em elevado custo para as famílias e serviços públicos de 
saúde. De maneira que as demandas socioeconômicas dos cuidados, tratamento e 
reabilitação originam impacto sobre a família com interferência na sua qualidade de 
vida. (WHO, 2006). 
A cronicidade dos agravos exige gerenciamento e cuidado prolongado com o 
paciente (OMS, 2002) e familiares devido ao comprometimento do bem-estar físico e 
psicológico dos pacientes e alterações socioeconômicas das famílias. (AAP, 2014). 
As famílias reagem de diferentes maneiras, vivenciam suas especificidades de forma 
única. (RENANI et al., 2014; ROSLAND; PIETTE, 2010). Além disso, geram-se 
diferentes necessidades infantojuvenil, as quais requerem serviços sociais e de 
saúde mais especializados. (BOYLE et al., 2011).  
O tratamento da criança/adolescente exige algumas ações por parte de seus 
familiares como: a administração de medicamentos no domicílio (Alves et al., 2014); 
acompanhamento em consultas especializadas (Maia Filho et al., 2016); realização 
de exames regulares, internações rotineiras (Fontanelle, 2014); habilidade para a 
manipulação de dispositivos tecnológicos (Bezerra Gòes; Cabral, 2010; Okido; 
Hayashida; Lima, 2012); atividades para promoção do desenvolvimento 
neuromuscular da criança/adolescente; e maneiras de lidar com a dependência nas 
atividades de vida diária. (Alves et al., 2014).  
A demanda de cuidados aos familiares pode provocar estresse e conflitos 
entre os seus membros e levar ao comprometimento das relações familiares e do 
cuidado à criança/adolescente. (NÓBREGA et al., 2012). A vivência da cronicidade 
produz impacto emocional entre os irmãos em razão da preocupação com o familiar 
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enfermo, além disso, os irmãos podem sentir-se isolados devido ao papel de 
cuidado que assumem e pela restrição de lazer. (MALCOM et al., 2014). 
A situação familiar na experiência com a doença infantojuvenil remete à 
necessidade de apoio. A abordagem familiar por profissionais de saúde viabiliza a 
identificação de como a gestão ocorre no ambiente doméstico, possibilitando aos 
profissionais realizar intervenções essenciais a cada contexto. (GIBSON-YOUNG et 
al., 2014). 
As famílias de crianças/adolescentes com agravos neurológicos requerem 
um sistema de saúde abrangente e qualificado que possa responder às suas 
carências. (GOLDANI et al,. 2012). Este sistema precisa contar com profissionais de 
saúde capacitados para fortalecer as famílias para atender às exigências de cuidado 
infantil e juvenil nas circunstâncias extra-hospitalares. (SILVEIRA; NEVES, 2011).  
Para tanto, é preciso considerar as características inerentes à     unidade 
familiar. Tem-se verificado entre as variáveis familiares, que a baixa condição 
socioeconômica se apresenta associada à maior frequência da busca por serviços 
emergenciais (Gibson-Young et al., 2014; Patel; Brown; Clark, 2013);  e, pais com 
menor escolarização possuem menor sensibilidade no reconhecimento dos sintomas 
da enfermidade, apresentados pela criança. (MITCHELL et al., 2015). 
Além disso, averiguou-se que a necessidade de apoio por mães solteiras é 
maior, porém, não se identificou diferença no cuidado, ao ser comparado com os 
providos por mães que viviam com o pai da criança/adolescente.  No entanto, as 
solteiras realizaram maiores esforços, gerando desgastes e impacto emocional mais 
intenso. (GAYER; GANONG, 2006).  
Diante deste contexto, emerge a necessidade de investigar como a unidade 
familiar se organiza para o cuidado da criança/adolescente com doenças 
neurológicas. Em consonância com esta questão, identificou-se o Family 
Management Style Framework (FMSF) desenvolvido pela equipe da Doutora 
Kathleen Knafl. (KNAFL; DEATRICK, 1990). Inicialmente se tratava de um modelo 
que estudava como a família lidava com as demandas terapêuticas pediátricas 
advindas da cronicidade. (KNAFL; DEATRICK, 2003).  
Em seguida, esse modelo foi ampliado com o objetivo de construir um 
modelo teórico constituído por padrões de comportamento familiar que permitissem 
serem avaliados, possibilitando intervenções que atendessem às necessidades 
familiares em várias situações crônicas. (KNAFL; DEATRICK, 2003). Os padrões de 
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comportamento também são denominados de “estilos de manejo familiar”, utilizado 
para “designar como a família como uma unidade responde à condição crônica de 
uma criança”. (KNAFL; DEATRICK, 1990, p. 7, tradução (nossa).  
O termo “família” é relevante para “explicitar que o foco de preocupação é 
sobre como a família, enquanto uma unidade, responde à condição crônica da 
criança”. (KNAFL; DEATRICK, 1990, p. 7, tradução nossa). O termo “estilo” é 
empregado para “conotar uma maneira um tanto consistente de resposta” (KNAFL; 
DEATRICK, 1990, p. 8, tradução nossa). Já o termo “manejo” “capta o componente 
ativo e comportamental da reposta da família”, “e tudo o que descreve ações 
familiares e o envolvimento individual dos seus membros como resultado de ter na 
família um membro com doença crônica”. (KNAFL; DEATRICK, 1990, p. 8, tradução 
nossa). 
 Em 2011 o FMSF foi instrumentalizado e denominado Family Management 
Measure (FaMM). Este pode ser utilizado em várias circunstâncias de doenças 
crônicas infantis, e apresenta potencial para mensurar o manejo familiar conforme às 
demandas terapêuticas advindas da cronicidade e a sua inserção na vida familiar.  
(KNAFL, et al., 2011). Assim, mediante sua aplicação, infere-se a importância da 
investigação do manejo familiar nas situações dos agravos neurológicas crônicos.  
A identificação da gestão familiar nesse cenário tem potencial para orientar o 
planejamento e implementação de uma assistência de enfermagem que seja capaz 
de suprir as necessidades da unidade familiar. Além disso, os conflitos familiares 
são percebidos quando o profissional de saúde compreende como a família se 
constitui e lida com a doença crônica neurológica, de modo a extrapolar a dimensão 
individual.   
Sob esta ótica é que emerge a seguinte pergunta de pesquisa: o manejo 
familiar da criança/adolescente com doença neurológica tem relação com a estrutura 
familiar e dependência física infantojuvenil?  
Tem-se o pressuposto de que o manejo familiar da criança/adolescente com 









1.2.1 Objetivo geral 
 
Relacionar a estrutura familiar e a dependência física infantojuvenil ao 
manejo familiar de crianças/adolescentes com doenças neurológicas. 
 
1.2.2 Objetivos específicos 
 
Caracterizar a estrutura familiar de crianças/adolescentes com doenças 
neurológicas. 
Identificar a dependência física nas atividades de vida diária de 
crianças/adolescentes com doenças neurológicas. 

























2 REVISÃO DA LITERATURA 
 
A doença crônica é um fenômeno que faz parte do cotidiano de vida de 
muitas famílias. Este cenário justifica o foco de investigações, internacionais e 
nacionais, que vêm sendo desenvolvidas, sobre a maneira que a família gerencia tal 
situação mediante a cronicidade dos agravos. Sobre esta área temática, pode-se 
citar de maneira especial, os estudos realizados pela equipe da pesquisadora 
Doutora Kathleen Knafl1, da The University of North Carolina at Chapel Hill, acerca 
do “Manejo familiar” (Knafl et al., 2011), que será apresentada neste Capítulo. 
Assim como se exibe abordagem teórica direcionada às patologias crônicas 
neurológicas que acometem as crianças/adolescentes que compuseram esta 
pesquisa. Por fim, apresentam-se as políticas públicas, e movimentos sociais no 
suporte à criança/adolescente com doenças crônicas. 
 
2. 1 O MANEJO FAMILIAR 
 
O manejo familiar foi baseado no Famliy Management Measure (FMSF), 
desenvolvido por Kathleen Knafl e Janet Deatrick, em 1990. Trata-se de um modelo 
estrutural para compreender como a família insere as demandas da doença infantil 
na vida familiar. (KNAFL, DEATRICK, 1990). Este se constitui de três componentes 
estruturais principais, divididos em subcategorias, com base na definição de 
respostas das famílias, apresentados a seguir:  
1 - Definição da situação:  
 Identidade da criança: “visão dos pais sobre a criança e o quanto focam na 
doença ou normalidade, capacidades e vulnerabilidades”; (KNAFL; 
DEATRICK; HAVILL, 2012, p.19, tradução nossa). 
 Visão da doença: “crenças dos pais sobre a causa, gravidade, 
previsibilidade e curso da doença”; (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012, 
p.19, tradução nossa). 
 Capacidade de manejo: “visão dos pais acerca das facilidades ou 
dificuldades de manter o regime terapêutico, e a capacidade de geri-la de 
forma adequada”; (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012, p.20, tradução 
nossa). 




 Mutualidade entre os pais: “crenças dos pais sobre o quanto têm visão 
compartilhada ou discrepante sobre a criança, doença, filosofia parental e o 
comportamento para manejar a doença”. (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 
2012, p.20, tradução nossa). 
2 - Comportamento de manejo:  
 Filosofia parental: “metas, prioridades, valores e crenças dos pais que 
conduzem as suas ações e estratégias específicas para o manejo da 
doença”; (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012, p.20, tradução nossa). 
 Abordagem de manejo: “avaliação dos pais sobre o quanto eles e seus filhos 
têm desenvolvido uma rotina e estratégias para gerir a doença e inseri-la no 
dia a dia”. (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012(, p.21, tradução nossa).  
 3 – Consequências percebidas:  
 Foco familiar: “avaliação parental e satisfação com a forma que a gestão da 
doença foi incorporada na vida familiar”; (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012, 
p.21, tradução nossa). 
 Visão de futuro: “expectativa dos pais sobre as implicações da doença para a 
criança e família no futuro”. (KNAFL; DEATRICK; HAVILL, 2012, p.21, 
tradução nossa). 
A estrutura do FMSF permite que as famílias manifestem modelos de 
respostas frente às demandas da criança/adolescente com agravo permanente, 
nomeados de Estilo de Manejo Familiar. (KNAFL; DEATRICK, 2006). Estes 
expressam as facilidades ou dificuldades que os membros da família vivenciam 
quando incorporam o manejo da criança com doença à vida familiar. (KNAFL; 
DEATRICK; GALLO, 2008).  
No decorrer do aperfeiçoamento do modelo conceitual mencionado, 
publicaram-se investigações com identificação de respostas tipológicas familiares. 
Em 1996, abordaram-se membros de 63 famílias com crianças com agravos como a 
diabetes, artrite reumatoide juvenil, enfermidades renais, asma e outras. Nesse 
estudo, identificaram-se cinco modelos de respostas: próspera, acomodada, 
tolerante, lutando e caótica, tais respostas demonstram as peculiaridades na 
experiência da família com a enfermidade permanente e que “representam um 
continuum das dificuldades familiares na gestão da doença crônica de uma criança”. 
(KNAFL et al., 1996, p. 315, tradução nossa).  
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No Brasil, Mendes-Castilho et al., (2012) utilizaram o FMSF com famílias 
de crianças que passavam pela experiência de transplante hepático e identificaram 
os seguintes estilos de manejo familiar: família ajustada, família em adaptação, 
família lutando, família em conflito e família em espera. As autoras desse estudo 
consideraram o modelo adequado para avaliação das famílias e reiteraram o uso por 
equipes multidisciplinares nas estratégias de cuidados particulares às necessidades 
de cada família em processo de transplante hepático infantil.  
O FMSF é aplicável a famílias em um amplo contexto de doença crônica 
infantil, e pode ser utilizado em desenhos de pesquisas qualitativas. (KNAFL; 
DEATRICK; HAVILL, 2012).  
Além disto, foi utilizado como base para o desenvolvimento de um 
instrumento quantitativo, denominado Family Management Measure (FaMM). 
(KNAFL et al., 2011). Este contém seis dimensões que foram derivados das oito 
dimensões do FMSF:  
Identidade da criança: composta integralmente por itens gerados a partir da 
dimensão de identidade da criança do componente estrutural de definição da 
situação; 
Mutualidade entre os pais: sete das oito questões que a compõe foram 
originadas a partir da dimensão de mutualidade entre os pais do componente de 
estrutural de definição da situação; 
Esforço de manejo: provém da dimensão de visão da doença do 
componente de estrutural de definição da situação, indicando que a opinião dos 
familiares sobre a doença está ligada com o trabalho realizado para o tratamento da 
criança/adolescente; 
As dimensões de visão do impacto da doença e dificuldade de manejo são 
provenientes de quatro dimensões do FMSF e a habilidade de manejo é originada a 
partir de seis das oito dimensões do FMSF. (KNAFL et al., 2011).  
Esse instrumento foi elaborado com o objetivo de complementar outras 
formas de avaliações da adaptação familiar em situações de doenças crônicas, de 
ter aplicabilidade em um vasto campo de enfermidades permanentes, de auxiliar na 
investigação do manejo familiar ao longo do tempo, comparando-o nos diferentes 
ciclos de vida da criança e da família, bem como, para contribuir com o 
desenvolvimento de intervenções de gestões familiares consideradas problemáticas. 
(KNAFL et al., 2011).  
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O FaMM tem sido utilizado internacionalmente nos seguintes campos de 
doenças crônicas: Diabetes Tipo 1 (Rearick et al., 2011; Knafl et al., 2013; Hutton et 
al., 2012); Doença de Crohn, Fibrose Cística e Artrite (Knafl et al., 2011; Knafl et al., 
2013); Paralisia Cerebral (Knafl et al., 2011; Ichikawa et al., 2014); Anormalidade 
Cardíaca (Hutton et al., 2012; Knafl et al., 2011); Asma (Hutton et al., 2012; Knafl et 
al., 2011; Ichikawa et al., 2014); Deficiência Auditiva, Doença Falciforme, 
Convulsões, Distúrbios hematológicos, Fenilcetonúria, Espinha Bífida (Knafl et al., 
2011); Talassemia Minor, Comunicação Intraventricular, Intolerância à Lactose, 
Bronquites e Rinites (Ichikawa et al., 2014); Tumor Cerebral (Deatrick; Mullaney; 
Mooney-Doyle, 2009); Câncer Infantil em fase de remissão no tratamento. (KIM; IM, 
2014). 
No estudo realizado por Knafl et al., (2013), com famílias de crianças e 
adolescentes entre dois a 19 anos com doenças referenciadas acima, identificou-se 
por meio desse instrumento, quatro padrões de manejo familiar: pouco focado na 
doença, focado na doença, pouco focado na família e focado na família.  
Esses padrões permitem diferenciar se a vida familiar está focada em 
rotinas habituais de vida ou nas demandas da doença, os quais foram relacionados 
de forma significativa para a situação funcional da família e da criança. No padrão 
focado na família e pouco focado na família se demonstrou que a gestão da doença 
infantil foi bem incorporada na vida diária familiar, e que tal condição não teve 
impacto negativo para a criança ou à família. (KNAFL et al., 2013).  
Outros pesquisadores (Zhang et al., 2014) desenvolveram um estudo na 
China com uso do FaMM e identificaram os seguintes padrões de manejo: realizado, 
incerto, conjunto, manejo com dificuldades, lutando e competente.  
O padrão de manejo realizado foi caracterizado pelo apoio entre os pais e a 
menor dificuldade em inserir as necessidades de cuidado no contexto familiar diário. 
No incerto, apresentou-se menor habilidade para efetivação de cuidados e 
problemas para compartilhá-los entre os pais. No padrão de manejo conjunto foi 
apontado maior normalização na vida diária, reconhecendo-se o esforço 
indispensável para gerir as exigências de cuidados da criança. (ZHANG et al., 2014).  
No manejo com dificuldades, a vida se tornou mais laboriosa com a doença 
crônica infantil, no entanto, mantiveram-se o apoio e a partilha de tarefas entre os 
pais. No padrão lutando se expôs problemas extremos para lidar com as 
necessidades da criança e para inseri-las no dia a dia da família. No manejo 
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competente houve maior esforço e preocupação com a situação de doença, no 
entanto, a família apresentou condições de controlar a situação. (ZHANG et al., 
2014). 
Pesquisadoras da Austrália com interesse no uso do FaMM realizaram um 
estudo para verificar a equivalência conceitual dos itens e consideraram relevante a 
utilização desse instrumento para estudos naquele país. (HUTTON et al., 2012). No 
Brasil, o FaMM foi traduzido e validado pela equipe da pesquisadora Regina Szylit. 
Nesse trabalho este instrumento foi denominado Instrumento de Medida de Manejo 
Familiar. (ICHIKAWA et al., 2014).  
Essa ferramenta pode auxiliar os profissionais a avaliar os pontos fortes e 
limitações das famílias no manejo de crianças com doença crônica, e assim, 
identificar pontos alvos para apoiá-las em uma gestão eficaz. (KNAFL et al., 2011).  
 
2.2 DOENÇAS CRÔNICAS 
 
A doença crônica produz na família alteração estrutural, processual e 
emocional, que interfere na saúde dos seus membros, exige habilidade para 
prosseguir nas atividades diárias e se adaptar aos eventos estressantes do agravo 
crônico. (GABRIEL et al., 2014).  
Comumente ocasiona limitações funcionais (Beacham; Deatrick, 2015), 
restrição de sociabilidade como a ausência escolar (Nóbrega et al., 2012), requisição 
do uso de tecnologias de suporte à vida (Okido; Hayashida; Lima, 2012), 
acarretamento físico, emocional, de desenvolvimento e de comportamento, os quais 
demandam cuidados de serviços de saúde, excedendo aos rotineiros. (BOYLE et al., 
2011). Desta forma, constata-se que a doença crônica tem impacto na vida familiar, 
pois a gestão da vida diária passa por modificações. (ALOÍSIO, 2015).  
Para esta pesquisa, optou-se investigar as famílias de crianças/adolescentes 
com doenças neurológicas. Esta escolha se justifica por se tratar de agravos que 
denotam diferentes demandas, que se refletem na sociedade e na unidade familiar, 
e requerem investimento político, e social com maior adaptação por parte dos que 
convivem com esse público.  Decidiu-se pelo transtorno do espectro do autismo 
(TEA), epilepsia e paralisia cerebral (PC) por estes serem prevalentes e 




2.2.1 Perfil epidemiológico do TEA, epilepsia e PC 
 
No perfil epidemiológico dessas enfermidades se observa que, no contexto 
brasileiro, entre 2002 e 2011, de 180.298 nascidos vivos, 875 (0,49%) apresentaram 
malformação congênita, dessas 48% (420) se tratavam do aparelho osteomuscular; 
16,2% (142), do sistema nervoso central; 6,4% (56), outras malformações 
congênitas; e, 29,4% (257), outros perfis de anomalias. (RODRIGUES et al., 2014).  
 De acordo com um estudo realizado em Atlanta (Estados Unidos da América), 
constatou-se que a incidência do TEA infantil triplicou em um período de 14 anos. 
Verificou-se que em 1996 havia 4,2/1000 crianças de oito anos de idade com 
aumento para 15,5/1000 em 2010. (BRAUN et al., 2015). No cenário brasileiro, 
aponta-se a carência de estudos epidemiológicos com grandes amostras 
populacionais para estabelecer a prevalência desse transtorno (Teixeira et al., 
2010), no entanto, identificou-se um estudo em Atibaia (São Paulo), com 
participação de 1470 indivíduos, no qual a prevalência foi de 27,2/10.000. (PAULA et 
al., 2011b).  
No estado de Santa Catarina se averiguou nos dados secundários de 795 
alunos de Associações de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), Associações de 
Amigos Autistas, Fundação Catarinense de Educação Especial, que a prevalência 
do TEA esteve em 1,31/10.000 pessoas em 2006. (FERREIRA, 2008). 
Ademais, em uma investigação efetuada pela Associação de Amigos do 
Autista em Associações fundadas por pais de pessoas com autismo, entidades 
vinculadas à APAE, associações diversas, clínicas, escolas particulares e órgãos 
públicos, verificou-se que no Brasil são assistidos 507 indivíduos entre zero a cinco 
anos com TEA; 1.172, entre seis a 12 anos; 863, entre 13 a 18 anos; e, 738, acima 
de 18 anos. (MELLO et al., 2013). 
Com relação à epilepsia, entre informações estadunidenses de 91.605 
pessoas, constatou-se prevalência de 10,2/1000 indivíduos entre zero a 17 anos em 
2007. (RUSS; LARSON; HALFON, 2012). No Brasil, estudos de diversas regiões do 
país apresentam diferentes estimativas epidemiológicas dos casos de epilepsia 
infantil e juvenil. Em uma investigação de coorte de recém-nascidos, acompanhados 
entre 2003 a 2007 em Passo Fundo (Rio Grande do Sul), estimou-se prevalência de 
65,1/10.000 crianças. (NUNES et al., 2011).  
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Outro estudo desenvolvido em Paraisópolis (São Paulo), com 10.405 
pessoas entre zero a 16 anos, evidenciou prevalência de 8,7/1000, com variação de 
5,6 a 14/1000, entre os grupos de faixas etárias, a saber: de zero a cinco anos - 5,6; 
de seis a 10 anos - 14,5; e de 11 a16 anos - 14. (SAMPAIO et al., 2010). 
 Já em estudo desenvolvido em município do Estado de São Paulo, São José 
do Rio Preto, com a população urbana de 17.293 habitantes, de 4.804 domicílios, 
foram registrados 308 casos de epilepsia. A prevalência nos grupos etários infantis e 
juvenis se deu da seguinte maneira: de zero a quatro anos - 4,9/1000 habitantes, e 
de cinco a 14 anos - 11,7/1000. (BORGES et al., 2004).   
No que concerne à paralisia cerebral (PC) foi realizada uma revisão 
sistemática e de meta-análise com inclusão de 49 investigações de vários países em 
diferentes épocas. Na amostra não houve estudos brasileiros, e a prevalência 
identificada foi de 2,11 casos por cada 1000 crianças nascidas vivas. (OSKOUI et 
al., 2013).  
Como informação da realidade brasileira, houve o registro de pesquisa em 
uma APAE, em Sobral, estado do Ceará, que das 303 pessoas que a frequentavam, 
45 (15%) apresentaram PC. (MELO; QUINTO; SOUZA, 2015). 
Na cidade de Divinópolis (Minas Gerais), em uma análise de 134 prontuários 
de crianças com deficiência múltipla e/ou intelectual, 24,9% (36) apresentaram PC. 
(ALVES et al., 2014). Conforme observado, a prevalência das três enfermidades 
neurológicas pediátricas e juvenis mencionadas anteriormente não está bem 
estabelecida no Brasil, visto que se identificaram estudos com prevalências 
variadas, realizados em diversas regiões geográficas, em períodos e contextos 
diferentes. Apesar disso, enfatiza-se a representatividade epidemiológica e 
crescimento contínuo destas doenças (BOYLE et al., 2011; BRAUN et al., 2015; 
OSKOUI et al., 2013).  
Os tópicos a seguir, são compostos pela explanação do TEA, epilepsia e 
PC, o impacto dessas às famílias e, Políticas públicas e movimentos sociais no 
suporte à criança/adolescente com doença crônica.  
 
2.2.2 Transtorno do Espectro do Autismo 
 
A expressão “autismo” advém do grego “autos” que significa – voltar-se para 
si mesmo. Eugen Bleuler, psiquiatra austríaco, foi a primeira pessoa a utilizar esse 
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termo, no ano de 1911, com o intuito de designar o isolamento social de pessoas 
com esquizofrenia. (SILVA; GAIATO; REVELES, 2012). Posteriormente, no ano de 
1943, Leo Kanner, psiquiatra infantil austríaco, estudou 11 crianças que 
apresentavam isolamento social desde o início da vida, preferência por objetos ao 
invés de pessoas, fascínio por rotinas, ecolalia e linguagem em terceira pessoa. 
(SILVA; GAIATO; REVELES, 2012). Em 1943, Leo Kanner utilizou o termo autismo 
infantil e forneceu um relato mais amplo sobre a síndrome. (SADOCK; SADOCK, 
2007).  
O TEA é definido como uma Síndrome Comportamental com início na 
infância, diferenciado por alterações no desenvolvimento. (CAMARGOS JÚNIOR; 
RIBEIRO, 2011). Compõe os Transtornos Globais do Desenvolvimento e é 
classificado pelo Código Internacional de Doenças (CID-10) em oito categorias: 
Autismo infantil, Autismo Atípico, Síndrome de Rett, Outro Transtorno Desintegrativo 
da Infância, Transtorno com Hipercinesia Associado a Retardo Mental e a 
Movimentos Estereotipados, Síndrome de Asperger, Outros Transtornos Globais do 
Desenvolvimento e Transtornos Globais do Desenvolvimento não Especificados. 
(CID10, 2008).  
Para o diagnóstico do TEA é indispensável uma equipe multiprofissional, 
com escuta qualificada da família e do indivíduo, com abrangência da história de 
vida, da caracterização familiar, vida diária, história clínica e queixas. É importante a 
possibilidade de o profissional observar a pessoa em investigação diagnóstica em 
livres atividades, na maneira que se desenvolve o relacionamento com os outros 
cidadãos, mediante a comunicação e comportamento. (BRASIL, 2015).  
A etiologia do TEA compõe vários fatores, como os hereditários (Sandin et 
al., 2014; Lagunju; Bella-Awusah; Omigbodun, 2014; Ozonoff et al., 2011); 
tecnologia de reprodução assistida, gestação múltipla (Kissin et al., 2014); exposição 
a poluentes atmosféricos (arsênio, chumbo ou mercúrio) no período do pré-natal e 
perinatal (Dickerson et al., 2015); exposição materna passiva ao cigarro durante a 
gestação; doenças crônicas ou agudas não relacionadas à gestação durante o 
período gestacional; estado emocional materno infeliz; e uma ou mais complicações 
gestacionais. (ZHANG et al., 2010).  
Da mesma forma, o TEA se apresentou correlacionado com recém-nascidos 
pré-termos e pós-termo, parto cesariano, recém-nascido com circular de cordão no 
pescoço, choro tardio, apneia, icterícia neonatal (Zhang et al., 2010), baixo peso ao 
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nascer, macrossomia, asfixia perinatal e hemorragia anteparto. (LAGUNJU; BELLA-
AWUSAH; OMIGBODUN, 2014).     
Este transtorno se constitui gradativamente durante o segundo ano de vida, 
com surgimento dos sintomas próximo aos três anos de idade. (MARCELLI; 
COHEN, 2009).  A sintomatologia clínica tem abrangência na área social, na 
comunicação e no comportamento. (GOH; PETERSON, 2011). 
Os sintomas sociais ou de relacionamento envolvem dificuldade de interagir 
com outras pessoas, há preferência em ficar só, não olhar para os que o cercam, 
não há interação para brincadeiras com os colegas. Da mesma maneira não aprecia 
o contato físico como abraço e toque, a anteposição de movimento dificilmente 
acontece, por exemplo, estender a mão para pegar a mamadeira ou outro objeto. 
Esses indivíduos não respondem ao chamado pelo nome, mas demonstram 
interesse quando o som lhes interessa. (CAMARGOS JÚNIOR; RIBEIRO, 2011).  
Na dimensão de comunicação as pessoas apresentam diferentes 
habilidades, algumas podem falar adequadamente, outras podem usar a linguagem 
com menos frequência ou não usá-la. Comumente a competência linguística é 
atrasada, há repetição de palavras e frases que outras pessoas pronunciam 
(ecolalia), invertem-se os pronomes, isto é, desenvolvem-se linguagem em terceira 
pessoa ao invés de primeira, apresentam-se dificuldades em usar ou entender 
gestos, bem como, linguagem corporal ou tom de voz, não se compreendem piadas 
ou sarcasmos. (CDC, 2015). Comumente, a deficiência da linguagem e não reação à 
voz das outras pessoas induz a pensar em surdez ao invés de TEA. (MARCELLI; 
COHEN, 2006).  
Na comunicação não verbal, a expressão facial é sutil ou ausente, os gestos 
sociais não são desenvolvidos, a fisionomia é discrepante da verbalização. A 
deambulação é atrapalhada ou extravagante com posturas corporais estereotipadas 
(Camargos Júnior; Ribeiro, 2011), modo comportamental restrito, repetitivo e 
padrões de interesses em atividades específicas. (BANDIM, 2004). O que demarca o 
comportamento é a hiperatividade (Camargos Júnior; Ribeiro, 2011), agressividade e 
autoagressividade (Siegel; King, 2014), além disso, podem reagir excessivamente 
ou não reagir à dor ou a ruídos sonoros altos, manifestarem hábitos diferenciados de 
sono e, humor e reações emocionais anormais. (CDC, 2015).  
A população com TEA apresenta distúrbios alimentares, desde a não 
aceitabilidade de certos alimentos como a aderência extrema a outros. Existem 
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interesses específicos por formas, odores, textura ou tato. Entre outras 
peculiaridades, revela episódios de medo a objetos particulares e utilização não 
funcional dos brinquedos (exemplo: ficar girando a roda de um carrinho). 
(CAMARGOS JÚNIOR; RIBEIRO, 2011). 
Essa Síndrome Comportamental não tem cura conhecida, no entanto, a 
inserção precoce de estratégias educacionais contribui para evolução mais 
favorável. (GOH; PETERSON, 2011). Embora não haja tratamento medicamentoso 
para os sintomas, a utilização prudente de fármacos pode contribuir na abordagem 
de problemas comportamentais graves. (SIEGEL; KING, 2014). A terapêutica deve 
ser realizada com equipe multidisciplinar e particularizada, visando oferecer apoio 
familiar, psicoterapia, fonoterapia, suporte psicopedagógico e, se indicada, 
terapêutica psicofarmacológica. (BANDIM, 2005). 
Comumente, grande parte das crianças e adolescentes com autismo 
permanece dependente de outras pessoas (Bandim, 2005), e poucos indivíduos 
mantêm relacionamento conjugal ou vivem o matrimônio. (GOH; PETERSON, 2011).  
Entre os Transtornos Invasivos ou Globais do Desenvolvimento, classifica-se 
a Síndrome de Asperger, também denominada de Autismo de Alto Funcionamento, 
como tal apresenta comprometimento nas mesmas três áreas; interação, 
comunicação e comportamento. (CAMARGOS JUNIOR; RIBEIRO, 2011). 
De forma ampla, esta Síndrome é menos grave que o TEA, não apresenta 
comorbidade como o retardo mental. O diagnóstico é mais tardio, a linguagem segue 
a sintaxe correta, a qual surge com a presença de termos formais. Esta Síndrome é 
desarmônica, pois de um lado há várias fragilidades, de outro, inúmeras habilidades 
e potencialidades. (CAMARGOS JUNIOR, 2011).   
 
2.2.2.1 Impacto do TEA infantojuvenil na vida familiar 
 
As crianças e adolescentes com TEA têm dificuldades em fazer ou manter 
amigos (Ouyanget al.,2014) e diante de estressores, podem recusar a contatuar com 
os próprios membros da família, desse modo, os pais se sentem incapazes de lidar 
com a situação. Além disso, pode haver comprometimento funcional desses 
indivíduos, como a falta de autonomia para levantar sozinho da cama, cozinhar, 
limpar (Weiss; Winsgsiong; Lunsky, 2014), fazer a própria higiene como o banho, o 
uso do vaso sanitário e cortar as unhas. (MINATEL; MATSUKURA, 2014).  
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 Isso faz com que os pais fiquem apreensivos, por medo que esse 
comportamento leve à incapacidade da criança/adolescente cumprir 
responsabilidades e resultar em redução da qualidade de vida. (WEISS; 
WINSGSIONG; LUNSKY, 2014). As mães comumente colocam as necessidades 
dos filhos com este transtorno frente às outras demandas da família, 
comprometendo o tempo com os outros filhos, parceiro conjugal, amigos e a funções 
de manutenção da vida, como o sono. (JOOSTEN; SAFE, 2014).  
Os pais se dedicam para manter o bem-estar dos filhos, assim, mantêm-se 
ocupados com o cuidado comportamental e emocional infantojuvenil. Esse cuidado 
abrange a ação de acalmar o indivíduo e supervisioná-lo em período integral, para 
evitar a destruição da propriedade, danos aos irmãos e outras pessoas devido à 
agressividade. (WEISS; WINSGSIONG; LUNSKY, 2014). 
Com relação ao tempo destinado para o cuidado, há referência que as 
famílias se dedicam mais de 11 horas por semana na assistência à criança com TEA 
quando associado a necessidades especiais de saúde (Zuckerman et al., 2014), e 
que a demanda de cuidados aumenta conforme o filho cresce. (JOOSTEN; SAFE, 
2014).  
O conhecimento cultural e social acerca do TEA envolve a crença de um 
problema de família, considerado uma consequência de pecados e imoralidade. A 
associação histórica desse transtorno com a esquizofrenia faz com que a família 
vivencie discriminação e estigma. (SONG HA et al., 2014). As mães são julgadas 
como incapazes de controlar o comportamento dos filhos (Joosten; Safe, 2014) e as 
manifestações clínicas, como os movimentos repetidos e a linguagem, são 
interpretados pela sociedade de forma equivocada. Os pais ficam preocupados 
tentando controlá-los em público, a fim de minimizar a percepção de loucura e 
anormalidade religiosa. (SONG HA et al., 2014).  
Para muitas famílias o transtorno da criança/adolescente é compreendido 
por meio de explicações religiosas, como resultado de um castigo divino. O cansaço 
físico e emocional é classificado como uma “cruz que carregam”, por isso, muitas 
mães ficam constrangidas em solicitar ajuda para outros familiares. (SERRA, 2010). 
Assim, se apoiam em crenças religiosas e no pensamento mágico de que foram 
escolhidas para cuidar dessa criança predestinada. (FAVERO-NUNES; SANTOS, 
2010).   
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Devido ao estigma social, as famílias enfrentam o assédio moral e a 
violência física com a criança/adolescente, os próprios profissionais de saúde 
perpetuam as ideias estereotipadas do individuo com TEA. Identificou-se no estudo 
de Song Ha et al., (2014) realizado no Vietnã, que pais relatam que quando os 
prestadores de serviços de saúde identificaram esse transtorno, orientaram-nos a 
gerarem outro filho porque pensavam que aquela criança não poderia se tornar uma 
cidadã, pois, é inútil. 
O custo do tratamento representa grande encargo financeiro (Joosten; Safe, 
2014; Weiss; Winsgsiong; Lunsky, 2014), por esse motivo, muitos pais retiram os 
filhos de programas de intervenção, apesar de considerá-los adequados, devido ao 
custo. (SONG HA et al., 2015).  
Ademais, a necessidade de cuidado contínuo faz com que um dos pais ou 
outro membro da família abandone o emprego remunerado (Ouyanget al., 2014), ou 
reduza a carga horária de trabalho, para dedicar mais tempo no cuidado à condição 
da criança/adolescente. (OUYANG et al., 2014; JOOSTEN; SAFE, 2014).  
Os pais vivenciam a falta de apoio da família extendida, de amigos, 
dificuldades de acesso para a utilização de serviços de emergência e problemas 
financeiros. A experiência de diversas circunstâncias relacionadas ao cuidado com a 
criança/adolescente pode levar à dificuldade de convivência entre os irmãos, 
perturbações na dinâmica familiar e desagregação do relacionamento conjugal dos 
pais. (WEISS; WINSGSIONG; LUNSKY, 2014).  
Grande parte das crianças e adolescentes com TEA frequentam escolas 
regulares de ensino, sem quaisquer intervenções especiais, outros indivíduos são 
mantidos em casa sem acompanhamento educacional ou terapêutica 
comportamental diferenciada, e, uma minoria recebe alguma forma de terapia 
direcionada para a condição de saúde. (LAGUNJU; BELLA-AWUSAH; 
OMIGBODUN, 2014). 
A escola é um importante espaço de socialização para a autonomia desses 
cidadãos. Portanto, a infantilização prolongada dificulta a promoção da autonomia e 
o entendimento da evolução sexual dos adolescentes. A visão que algumas mães 
têm sobre o filho com TEA é que é “puro e inocente” e que a ideia sobre sexo é 
pecado, resultando na negação da sexualidade dos filhos. (SERRA, 2010).  
O desenvolvimento sexual das pessoas com TEA é normal, no entanto, há 
dificuldades, assim como outros adolescentes, em lidar com alguns temas como a 
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mudança física, o afloramento da sexualidade e saúde sexual. É importante que 
nesta fase, a equipe de saúde considere as vulnerabilidades, comorbidades e 
capacidade de aprendizagem do indivíduo, e, é imprescindível o envolvimento dos 
pais neste trabalho para oferecer apoio e contribuir na promoção de uma 
adolescência satisfatória e feliz. (CHAN; MARIE JONH, 2012).  
Há referência do déficit de informações advindas dos profissionais sobre 
como abordar e manejar a sexualidade do filho, a qual acaba sendo discutida 
quando a sexualidade se torna um problema comportamental. (BALLAN, 2012). 
Esse público tem dificuldade em desenvolver e manter amizades durante a 
adolescência pela inabilidade comunicacional (Cridland et al.,2014), levando os pais 
a pensar que os filhos serão rejeitados e incapazes de manter um relacionamento 
romântico ou íntimo. (BALLAN, 2012). 
No entanto, há referência de que adolescentes do sexo masculino com TEA 
apresentam dados sobre prática sexual semelhante aos de jovens da mesma faixa 
etária com desenvolvimento normal, reforçando-se a necessidade de atenção 




A epilepsia se caracteriza por um distúrbio crônico (Who, 2012) e 
comumente ocorre ou inicia na infância. (MONTENEGRO; SCHMUTZLER; 
GUERREIRO, 2011). Incide por impulsos elétricos hipercrônicos anormais 
autolimitados de neurônios corticais em consequência de uma alteração fisiológica 
cerebral. Existem vários tipos de crises com caracterização comportamental e 
distúrbios eletrofisiológicos específicos. (BAZIL; PEDLEY, 2011). 
O advento epiléptico é diferenciado pela maneira com que os sintomas se 
manifestam, apresentando especificidade conforme o tamanho da área cortical 
cerebral envolvida no início da crise, as funções desempenhadas pelas áreas 
corticais onde as crises são desencadeadas, as formas sequentes de propagação 
da descarga elétrica cerebral, e a intensidade que as estruturas subcorticais e do 
tronco encefálico são atingidas. (BAZIL; PEDLEY, 2011). 
A convulsão, diferentemente da epilepsia, é um sintoma disfuncional 
cerebral que se caracteriza por uma ocorrência epiléptica transitória. Apesar de se 
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tratar de um sintoma comum da epilepsia, não significa que a convulsão é uma crise 
epiléptica, pois pode ter outras etiologias. (BAZIL; PEDLEY, 2011).  
A epilepsia está presente no indivíduo que teve uma convulsão por algum 
agente de tendência patológica recorrente. (FISHER et al., 2014). É definida pela 
International League Against Epilepsy (ILAE) por no mínimo dois episódios não 
provocados em período de intervalo maior que 24 horas, com alto risco de 
recorrências após as duas crises não provocadas, ao longo dos próximos 10 anos. 
(FISHER et al., 2014).   
O termo “não provocado” gera debates, pois dificilmente se pode dizer que 
não existe fator desencadeante. De maneira que para o conceito de epilepsia, 
considera-se a ausência de um fator predisponente temporário ou reversível da 
convulsão, como a febre. Na ausência da especificação da possibilidade de 
repetição da crise epiléptica, sua definição é pela ocorrência da segunda crise não 
provocada, e nos casos que existem informações sobre o risco da recorrência, em 
cerca de 60% ou mais, a epilepsia pode ser considerada como presente. (FISHER et 
al., 2014).  
As crises epilépticas são classificadas em generalizada e focal. A 
generalizada ocorre por meio do início em ponto da área cortical e subcortical e é 
distribuída rapidamente para as duas estruturas corticais e subcorticais e não 
necessariamente o córtex inteiro. A crise focal é originada e limitada a um 
hemisfério. (BERG et al., 2010).   
A etiologia se difere dos fatores causadores, pois, algumas etiologias 
induzem a convulsões recorrentes, como o tumor cerebral que pode causar crise 
epiléptica de forma não transiente. Casos como crises reflexas periódicas 
ocasionadas por estimulação fótica representam convulsões provocadas, no 
entanto, as convulsões repetidas devido ao estimulo luminoso, atendem à definição 
de epilepsia por este estar associado à predisposição anormal permanente de 
desenvolver convulsões. (FISHER et al., 2014). 
A ILAE classifica a etiologia em estrutural/metabólica, genética ou 
desconhecida. (BERG et al., 2010). A forma estrutural cerebral é mais comum em 
crianças menores de dois anos. (ELTZE et al., 2013). Nas epilepsias genéticas ou 
desconhecidas, cerca de 50% das pessoas acometidas não apresentam problemas 
neurológicos evidentes, portanto, cerca de 30% dos irmãos e filhos da pessoa com 
esta condição têm anormalidades eletroencefalográficas análogas (Gilroy, 2005), e 
36 
 
há evidência da correlação consanguínea entre os pais e a epilepsia. (MASRI; 
HAMAMY, 2013). 
Inicia-se o tratamento da epilepsia quando há o esclarecimento do 
diagnóstico, utilizando-se drogas que sejam efetivas e toleradas pela 
criança/adolescente. Conforme existam possibilidades, é sugerida a utilização do 
menor número de doses diárias de medicação, com vistas à adesão ao tratamento. 
Após o controle das crises, indica-se a suspensão farmacológica de forma gradativa, 
que leva em torno de dois a cinco anos. No entanto, depende da etiologia, da 
quantidade de crises após o início terapêutico, das alterações no 
eletroencefalograma, da lesão cerebral (Fontanelle, 2014) e das comorbidades. 
(ZANNI; MATSUKURA; MAIO FILHO, 2009).    
As doenças associadas mais comuns na epilepsia infantojuvenil são a 
paralisia cerebral, atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, dificuldades de 
aprendizagem, deficiência mental, distúrbio do sono (Chiang; Cheng, 2014), 
problemas de comportamento e transtorno do déficit de atenção e hiperatividade. 
(ZANNI; MATSUKURA; MAIO FILHO, 2009).    
A ocorrência das crises de forma precoce, lesão anatômica cerebral e 
deficiência mental de forma associada ou mesmo isolada indicam maiores 
recorrências e prognóstico desfavorável. (FONTANELLE, 2014). A mortalidade 
infantojuvenil brasileira por epilepsia foi investigada com análise de 32.655 óbitos, 
entre os anos de 1980 a 2003, e verificou-se que 7.075 óbitos ocorreram em 
menores de 18 anos, representando 21,67%. (FERREIRA; SILVA, 2009).   
Há impacto psicológico e social nos indivíduos com epilepsia, que pode 
acarretar problemas psiquiátricos, educacionais, de desemprego e subemprego, 
direção veicular insegura e outros aspectos de segurança que estão relacionados ao 
controle das crises. (NESS, 2000).  
Alguns problemas sociais advêm das crenças e mitos sobre esta 
enfermidade, quais envolvem a crença de possessão demoníaca e busca de 
tratamentos que incluem o exorcismo e simpatias. Portanto, a falta de conhecimento 
contribui na perpetuação do estigma que desclassifica e exclui os indivíduos com 





2.2.3.1 Impacto da epilepsia infantojuvenil para a família 
 
 
A epilepsia na infância e no adolescer demandam necessidades que fazem 
com que o convívio familiar seja modificado. Essas exigências envolvem a utilização 
de fármacos (Fontanelle, 2014), tratamento cirúrgico, (Ramantani et al., 2013), riscos 
de traumas físicos por quedas ocasionadas pela crise (Eseigbe et al., 2015), que 
constantemente geram preocupação, tanto para o indivíduo acometido pela 
enfermidade quanto aos familiares. 
A qualidade de vida das pessoas com este agravo sofre influência do medo, 
preocupações e estresse dos pais/família, estigma social, adesão ao tratamento e 
efeitos colaterais advindos do tratamento. Comumente, o estresse familiar é mais 
intenso no primeiro ano após o diagnóstico, pois as famílias estão lidando com algo 
novo como o regime terapêutico e crises recorrentes. Conforme a evolução de 
tempo, o impacto desses aspectos na qualidade de vida infantojuvenil é reduzido 
devido à adaptação à doença e controle emocional familiar. (WU et al., 2014).  
Em contraste, o estresse no ambiente familiar pode permanecer no decorrer 
do tempo após o diagnóstico, quando se trata de epilepsia grave. Nessa situação a 
qualidade de vida não é interferida pela falta de adaptação familiar, mas, porque os 
pais de filhos com epilepsia grave são mais apreensivos. (CIANCHETTI et al., 2015).  
Nesses casos, os familiares podem protegê-los demasiadamente e colocar limites 
excessivos para as atividades da criança/adolescente, e assim, reduzir a qualidade 
de vida desses indivíduos. (WU et al., 2014). 
Além dos aspectos emocionais familiares, as melhores condições de 
qualidade de vida em adolescentes com esta enfermidade estão relacionadas com a 
ausência ou menor frequência das crises, percepção do controle das crises pelo 
adolescente e a não ocorrência das crises em público. (SIQUEIRA et al., 2014).   
A vida social que abrange a rotina escolar pode ser interferida, no entanto, 
os adolescentes discordam que existem alterações. Diferentemente dos pais que 
sinalizam que há variação moderada ou muito grave no progresso escolar dos filhos, 
bem como, na vida social e atividades extracurriculares (Cianchetti et al., 2015). 
Leva-se em consideração que este público é menos ativo em clubes e na 
socialização com amigos. (GEBAUER-BUKUROV et al., 2015). Além disso, pode 
haver altos índices de absenteísmo escolar (Zanni; Matsukura; Maia Filho, 2009) 
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devido à necessidade de consultas, exames rotineiros e internações. 
(FONTANELLE, 2014).  
O estigma pode levar a desordens biopsicossociais, por isso, é essencial a 
intervenção de ordem educacional para esclarecimento público sobre a epilepsia 
(Silva; Ferreira Filho, 2014), podendo contribuir para a compreensão dos indivíduos 
com epilepsia no ambiente escolar e promover a inserção social. (SCHLINDWEIN-
ZANINI; CRUZ; ZAVAREZE, 2011).  
Da mesma forma, é importante que os educadores adquiram conhecimento 
clínico da doença, pois são estes que irão oferecer atendimento inicial na ocorrência 
de uma crise no ambiente escolar.  Conhecimentos estes, que em alguns casos são 
insuficientes (Schlindwein-Zanini; Cruz; Zavareze, 2011) ou parciais, mas que, a 
capacitação é capaz de auxiliá-los nas informações sobre a doença e na redução do 
estigma. (LUNARDI et al., 2012). 
A vivência da epilepsia pela família é desafiadora devido às demandas da 
doença, aspectos psicológicos e sociais. Em particular ao adolescente, existem 
algumas peculiaridades devido à fase de vida que está sendo transcorrida. 
(SCHNEIDER; MARTINI, 2011). Assim, a terapêutica nesta faixa etária tem 
especificidades que advém da singularidade do indivíduo e do ciclo de vida. 
(ARAÚJO; ROCHA; ALVIM, 2014). 
A aderência ao tratamento, da mesma forma está relacionada à capacidade 
familiar de resolver problemas, manter comunicação efetiva e conhecer sobre a 
epilepsia. (LOISELLE; RAUSCH; MODI, 2015). 
A fase da transição do cuidado do adolescer para o adulto é de grande 
preocupação para famílias e profissionais, pois existem vários fatores sociais a 
serem considerados. (NASHEF et al., 2014). Outro aspecto relevante para esse 
público é a habilitação veicular, que não é proibida, mas têm vários aspectos a 
serem considerados como a necessidade de exames complementares ou 
especializados e subsídios do médico assistente, que deve acompanhar o caso por 
um período mínimo de um ano. (CNT, 2012). 
Somada às decorrências anteriores a ser enfrentadas, a área afetiva, como 
casamento e coabitação, apresenta implicações devido ao preconceito. (FRIEDRICH 
et al., 2015). Além desse fato, a vida reprodutiva em jovens com essa enfermidade 
produz potenciais riscos para o feto devido ao uso de drogas antiepilépticas. 
(BEGUM; THOMAS, 2013). Ademais, nem sempre as jovens nesta condição sabem 
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sobre as implicações entre o uso dos fármacos e a gravidez, a possibilidade de 
malformações congênitas fetais e a interação entre as drogas antiepilépticas e o 
anticoncepcional. (AGARWAL et al., 2014). 
Uma revisão de literatura sobre epilepsia e desenvolvimento sexual no 
adolescer, realizada por pesquisadores da Colômbia, afirma que os fármacos 
utilizados para controlar a epilepsia associada aos aspectos psicossociais podem 
influenciar no desenvolvimento e desempenho sexual, além disso, a epilepsia e a 
utilização dos fármacos podem interferir na fertilidade. (MOOG, 2011). Somando-se 
ao emaranhado de desordens biológicas e sociais vivenciadas (Silva; Ferreira Filho, 
2014), os problemas emocionais desta população nem sempre têm atendimento 
psicológico ou de aconselhamento, dessa forma, compreende-se que as 
comorbidades neurocomportamentais por vezes não são assistidas. (KAVANAUGH; 
SCARBOROUGH; SALORIO, 2015).  
Nesse aspecto, institui-se um grave risco de acometimento à integridade do 
cidadão, podendo-se levar a maiores complicações como o suicídio. Um estudo com 
análise de comportamento suicida entre adolescentes com epilepsia, evidenciou-se 
que 91,3% de 31 casos, já apresentavam sintomas psicológicos duradouros. 
(ZAMANI; MEDDIZADEH; SADEGHI, 2012). Dessa maneira, demonstra-se a 
necessidade de atenção emocional, além da social e biológica, e da atribuição que a 
família desempenha no suporte a esse público, por conviver com estes 
cotidianamente e pela sua responsabilização social.  
 
2.2.4 Paralisia Cerebral 
 
A PC pode causar modificações neuromusculares e levar a circunstâncias 
incapacitantes. (PIETA DIAS et al., 2015).  Em 1848, o ortopedista inglês Willian 
John Little descreveu pela primeira vez esta encelafopatia infantil. (FONSECA et al., 
2011). Little pesquisou 47 crianças com rigidez espástica dos membros inferiores, e 
em menor intensidade nos membros superiores, a qual causava dificuldades para 
manusear objetos, engatinhar e desenvolver a marcha. Estes sintomas foram 
correlacionados com fatores ocasionados pelo parto anormal. (SALAZAR, 2004).   
A expressão “Paralisia Cerebral” foi designada por Freud, no século XIX, 
quando estudava a “Síndrome de Little”. (FONSECA et al., 2011). Posteriormente, 
no ano de 1897, Sigmund Freud discordou de Little com relação à causa da PC, pois 
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observou que os pacientes apresentavam comorbidades levando à alusão que o 
agravo ocorreu antes do parto, ou seja, durante o desenvolvimento fetal. (SALAZAR, 
2004). 
No ano de 1958, no Simpósio realizado em Oxford, por Litlle Club foi 
proposto o conceito de PC como uma lesão encefálica irreversível e não progressiva 
com modificações do tônus muscular e da motricidade. E o termo “encefalopatia 
crônica infantil” foi conceituado como um dano anatomopatológico não modificável, 
constituído. O estado neurológico geralmente é estável e cada criança terá a 
evolução do desenvolvimento neuropsicomotor de forma particular. O quadro clínico 
pode permanecer estático ou agravar pelas atrofias musculares, retrações 
tendinosas e deformidades adquiridas. (SALAZAR, 2004). 
Fonseca et al. (2011) e Lundy-Ekman (2008) definiram a PC como uma 
afecção que compõe o grupo das encefalopatias crônicas pediátricas, evidenciadas 
por alterações motoras não evolutivas que ocorrem de forma precoce, antes dos três 
anos de idade e durante o desenvolvimento cerebral, levando a alterações de 
movimento, tônus muscular e postura, no qual, déficits cognitivos e sensoriais 
podem estar presentes ou ausentes. 
Pode ter causa não identificada, no entanto, o nascimento prematuro e a 
malformação congênita são fatores de risco (Pieta Dias et al., 2015), e pode ser 
ocasionada no período pré-natal, no parto ou logo após o nascimento. Os fatores 
pré-natais envolvem fatores genéticos (Moreno-De-Luca; Ledbetter; Martin, 2012); 
casamentos consanguíneos (Fidan; Baysal, 2014); infecções maternas como a 
rubéola, toxoplasmose, sífilis (Camargo, 1995); citomegalovírus e Epstein-Barr 
(McMichael et al., 2012); uso de drogas ilícitas, tabagismo (O’Callaghan et al., 2011), 
intoxicação materna por drogas ou medicamentos teratogênicos e causas físicas 
como raios X. (CAMARGO, 1995).  
A infecção do trato urinário e o uso de antibióticos (betalactâmicos e 
nitrofurantoína) para o sistema geniturinário durante a gestação se apresentaram 
como riscos para PC (Miller et al., 2013), assim como, a corioamnionite (Bashiri; 
Burstein; Mazor, 2006), restrição de crescimento intrauterino (Blair; Nelson, 2014), 
nascimento múltiplo, posição pélvica do feto no nascimento, sangramento em 




As causas perinatais são mais frequentes (Guimarães et al., 2014), 
representadas por hipóxia/isquemia, prematuridade (Santos et al., 2011), 
nascimento antes de 28 semanas e peso entre 1000 a 1499 gramas. (OSKOUI et al., 
2013). As causas pós-natais envolvem a meningite, encefalite, traumatismo crânio 
encefálico, complicação vascular, intoxicação durante o desenvolvimento do sistema 
nervoso (Amaro, 2006), convulsões neonatais e hiperbilirrubinemia. (FIDAN; 
BAYSAL, 2014).   
A classificação da PC alude aspectos motores que se diferenciam de acordo 
com abrangência da área neurológica acometida e dos fatores causais. É 
classificada em: espástica, atetoide ou discinética (Lundy-Ekman, 2008), e atáxica. 
(LEVITT, 2001). 
Na classificação espástica (rigidez muscular) há hipertonia muscular, 
posturas anormais como na posição supina, pronação, sentada, em pé, na marcha e 
na função das mãos. Podem ocorrer mudanças na hipertonia e postura por medo ou 
ansiedade, pois aumentam a tensão muscular. (LEVITT, 2001). A rigidez nos 
membros inferiores é perceptível na fase em que o lactente começa a engatinhar, 
pois se utiliza dos membros superiores de maneira normal e não há execução dos 
movimentos dos membros inferiores. (JOHNSTON, 2005). 
No exame clínico se manifestam a espasticidade, reflexos exacerbados, 
clono plantar e sinal de Babinski em ambos os pés. Quando a criança é levantada e 
fica suspensa, os membros inferiores se posicionam em formato de tesoura, a 
deambulação é atrasada, o posicionamento dos membros inferiores é equinovaro e 
deambula-se na ponta dos pés. (JOHNSTON, 2005). A inteligência pode ser 
afetada, bem como, pode ocorrer alteração na caixa torácica, na respiração, e, as 
epilepsias são mais comuns nessa classificação de PC. (LEVITT, 2001).  
A PC atetoide ou discinética (movimentos incontroláveis) pode ser originada 
por distúrbios metabólicos e genéticos como as alterações mitocondriais e acidúria 
glutárica. A intelectualidade é preservada na maioria das pessoas. Os sintomas são 
hipotonia e difícil controle cefálico. Com o passar do tempo apresenta rigidez e 
distonia. As alterações musculares orofaríngeas acarretam dificuldades alimentares, 
sialorreia, falta de coordenação da língua, modulação da voz, a fala é afetada 
(Johnston, 2005) e pode haver problemas respiratórios. (LEVITT, 2001). 
Na PC atáxica (falta de equilíbrio e coordenação) há dificuldade de equilíbrio 
da cabeça, tronco, cintura pélvica e escapular. Algumas pessoas com este tipo de 
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PC tentam compensar o desequilíbrio com reações de equilíbrio excessivas com os 
braços. Os movimentos voluntários estão presentes, porém são descoordenados e 
os movimentos inacurados. (LEVITT, 2001). 
Além dessas classificações, há a mista que ocorre quando se apresentam 
sintomas de mais de um dos tipos de PC, citadas anteriormente. (CDC, 2016). As 
subclassificações da PC espástica são descritas a seguir:  
 Diplegia espástica: significa que os membros inferiores são mais afetados do 
que os superiores. (CDC, 2016); 
 Hemiplegia: afeta um lado do corpo com maior intensidade no membro 
superior. (CDC, 2016); 
 Quadriplegia ou tetraplegia: envolve os quatro membros, tronco e face (CDC, 
2016), e conforme refere Levitt (2001), do mesmo modo pode ser chamada de 
dupla hemiplegia referindo ao fato de que os membros superiores são mais 
afetados do que os inferiores. 
Levitt (2001), ainda apresenta a classificação da paraplegia que envolve as 
duas pernas, tetraplegia que afeta três membros e a monoplegia que acomete um 
membro.  Epidemiologicamente, a tetraplegia espástica é mais prevalente entre as 
classificações de PC (Braun et al., 2015; Brandão; Oliveira; Mancini, 2014; 
Guimarães et al., 2014), seguida de diplegia espástica, hemiplegia espástica e 
coreoatetoide e distônico. (GUIMARÃES et al., 2014; FIDAN; BAYSAL, 2014).  
A PC com frequência se apresenta associada à epilepsia (Santos et al., 
2011), deficiência intelectual, autismo (Braun et al., 2015), depressão, ansiedade 
(Anat; Yehuda; Hilla, 2014), anormalidades de audição, de fala, cognição e 
comportamento. (JOHNSTON, 2005).  
O trabalho da equipe multiprofissional engloba orientações de cuidados com 
a alimentação, tais como, a consistência dos alimentos, a posição da criança no 
momento da alimentação, a composição nutricional, identificação dos indivíduos que 
necessitam de medicamentos para refluxo gastroesofágico ou constipação e 
indicação de gastrostomia. Esses cuidados promovem adequado aporte nutricional e 
promoção da qualidade de vida infantojuvenil. (ARAÚJO; SILVA, 2013).   
As equipes multiprofissionais lidam com a necessidade de manejo da 
fragilidade muscular, espasticidade e disfunção cognitiva com o objetivo de reabilitar 
e manter a funcionalidade. (AISEN et al., 2011). A PC pode ser tratada com 
reabilitação física e farmacológica. A primeira contribui na minimização da 
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incapacidade motora e a terapêutica medicamentosa atua no sistema nervoso 
central, visando impedir a ação dos neurotransmissores excitatórios e a redução da 
condução neuronal. (PIETA DIAS et al., 2015). 
Entre as terapêuticas utilizadas, as injeções de toxina botulínica muscular na 
PC espástica têm se mostrado eficazes para redução temporária do tônus muscular 
e, oferecem melhora da função motora quando associadas à fisioterapia. 
(FRIEDMAN; GOLDMAN, 2011). Ademais, o tratamento pode envolver a 
necessidade de internamentos hospitalares para procedimentos ortopédicos. 
(SHRADER et al., 2015).  
 
2.2.4.1 Impacto da PC infantojuvenil para a família 
 
O cuidado com a criança/adolescente com PC é socialmente determinado 
como responsabilidade materna. (SANDOR et al., 2014). No entanto, a união familiar 
auxilia na construção de estratégias para as adaptações necessárias no convívio 
(Andrade; Vieira; Dupas, 2011), e a flexibilização dos papéis dos irmãos mais velhos 
possibilita a realização de afazeres domésticos e o cuidado com a 
criança/adolescente. (SANDOR et al., 2014). Os irmãos de crianças/adolescentes 
nessa situação se tornam mais tolerantes e responsáveis devido ao papel de 
cuidado que assumem. (ANAT; YEHUDA; HILLA, 2014).  
Comumente a criança e o adolescente passam a ser o foco de atenção da 
família devido à necessidade da busca de apoio profissional, terapêutico, de 
equipamentos, serviços médicos conveniados e ensino. (ANDRADE; VIEIRA; 
DUPAS, 2011). Tais demandas de cuidados são minimizadas com o suporte da 
comunidade, embora haja referência de dificuldades quanto à rede de apoio. 
(SANDOR et al., 2014). 
Crianças e jovens acometidos pela PC apresentam sua qualidade de vida 
impactada devido às comorbidades emocionais, comportamentais (Rackauskaite et 
al., 2016), visuais, auditivas, alimentares, de linguagem e pela epilepsia. (TESSIER; 
HEFNER; NEWMEYER, 2014). 
As necessidades deste público exigem, com mais assiduidade, cuidados 
pessoais com a vestimenta, alimentação, banho e higiene, seguida de atividades 
escolares, jogos/brincar e a mobilidade. Esses cuidados são determinados em todas 
as faixas etárias (três a 16 anos), enquanto prioridades de mobilidade são 
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requisitadas com maior frequência em idades menores (três a 6 seis anos). 
(BRANDÃO; OLIVEIRA; MANCINI, 2014). 
O público com níveis mais elevados de disfunção motora tem maiores 
dificuldades de mobilidade devido às estruturas arquitetônicas com espaços não 
ajustados, indisponibilidade de brinquedos especiais, ônibus sem adaptação e falta 
de rampas nas calçadas. (DALMOLIN; SMEHA; MARTINS, 2015).  
Outro fator impactante às famílias é o estigma social (SANDOR et al., 2014; 
SIMÕES et al., 2013; ANDRADE; VIEIRA; DUPAS, 2011). A sociedade percebe os 
membros das famílias como pessoas que cometeram erros por terem um filho nessa 
condição. (OLAWALE; DEIH; YAADAR, 2013).  
Na vida escolar, pais e filhos enfrentam o preconceito por parte de 
educadores e colegas escolares. (DALMOLIN; SMEHA; MARTINS, 2015). No Brasil 
se instituiu a Política de inclusão escolar, atenção à saúde, inclusão social e 
acessibilidade (Brasil, 2011c), porém, tem-se questionado sobre a aplicação da lei de 
inclusão escolar e a extinção das escolas especiais. Discute-se sobre a capacidade 
das escolas regulares receberem indivíduos com níveis de função motora mais 
grave e sobre a disponibilidade de recursos humanos, ambiente e estrutura para as 
demandas dessa população. (SANTOS et al., 2011). 
Além dos aspectos mencionados anteriormente, a vida afetiva dos indivíduos 
com PC pode ser acometida pela funcionalidade física, como na vida sexual, pois, 
existem maiores dificuldades em desenvolver relações íntimas. (WIEGERINK et al., 
2008). Entre implicações na atividade sexual, estão os problemas físicos como a 
espasticidade, incontinência urinária, a baixa autoconfiança e vergonha do próprio 
corpo. (WIEGERINK et al., 2011). Igualmente, a superproteção educacional com 
este público e atitudes negativas de outras pessoas podem afetar de forma negativa 
as relações sociais e sexuais desses indivíduos. (WIEGERINK et al., 2006). 
Consequentemente pode haver dificuldades de manter uma relação 
conjugal. Um estudo com 101 adultos evidenciou que 25% desse público já tinham 
sido casados, quatro pessoas se mantinham em um casamento, os outros indivíduos 
eram divorciados, separados ou viúvos, e, quatro casais tinham filhos com 
desenvolvimento normal. (MURPHY; MOLNAR; LANKASKY, 2000). Para a 
população de jovens, a participação em atividades que envolvam indivíduos com a 
mesma enfermidade favorece o desenvolvimento de relacionamentos românticos e 
atividade sexual. (WIEGERINK et al., 2010). 
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É importante que os pais conversem com os filhos sobre temas como 
namoro, imagem corporal, autoestima, segurança pessoal, sexualidade e 
reprodução. No entanto, é necessário que eles possuam recursos mais acessíveis e 
disponíveis sobre como discutir este assunto com adolescentes deficientes físicos, 
bem como, ter acesso a profissional da área da saúde para discutir sobre tais temas. 
(EAST; ORCHARD, 2014). 
Além de existir os enigmas na vida sexual, os adolescentes com PC 
apresentam maiores implicações na transição para uma vida adulta independente, 
como a vida habitacional e de emprego, o que traz constantes preocupações com o 
futuro. (DONKERVOORT et al., 2009). 
Diante das adversidades vivenciadas pela família e pelo próprio indivíduo 
acometido por PC, o amor e o afeto os encorajam a enfrentar as dificuldades 
(Lazzarotto; Schmidt, 2013), a espiritualidade os confortam diante das desventuras 
(Lazzarotto; Schmidt, 2013; Olawale; Deih; Yaadar, 2013; Dezoti et al., 2015) e a 
troca de experiências com outras famílias os fortalecem. (SANDOR et al., 2014). 
Após dificuldades iniciais vivenciadas pelos familiares, o processo de 
aceitação do diagnóstico vai acontecendo, há estabelecimento da identidade 
infantojuvenil e enfrentamento da situação, conforme a experiência com os 
cuidados, o impacto inicial é superado e se incorporam os cuidados no contexto da 
família. (LAZZAROTTO; SCHMIDT, 2013). Esta aprende organizar o tempo das 
atividades para si e para os outros membros do grupo social, incluindo-se o 
indivíduo acometido pela afecção neurológica, e, os afazeres cotidianos são 
realizados naturalmente. (ANDRADE; VIEIRA; DUPAS, 2011).  
 
2.3 POLÍTICAS PÚBLICAS E MOVIMENTOS SOCIAIS NO SUPORTE À 
CRIANÇA/ADOLESCENTE COM DOENÇAS CRÔNICAS 
 
No Brasil, o atendimento as pessoas com diversas condições de saúde é 
assegurado pela Constituição Federal. (BRASIL, 1988). Tendo em vista que a 
organização do serviço público de saúde no Brasil é realizada por meio do Sistema 
Único de Saúde (SUS), o qual preconiza universalidade, equidade, hierarquização, 
participação social e integralidade no atendimento da população. (BRASIL, 1990a).  
A rede de atenção à saúde no SUS é constituída em níveis de atenção, 
sendo que a primária se refere ao nível de menor complexidade tecnológica e 
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focaliza na “função resolutiva dos cuidados primários sobre os problemas mais 
comuns de saúde e a partir do qual se realiza e coordena o cuidado em todos os 
pontos de atenção”. (BRASIL, 2010a).  
A atenção secundária está direcionada à oferta de serviços e ações de 
saúde especializada em nível ambulatorial e hospitalar com o objetivo de atender às 
necessidades da população, a qual exige profissionais especializados e utilização de 
recursos tecnológicos de apoio diagnóstico e de tratamento que não se justifique a 
disponibilidade em todos os municípios brasileiros. (BRASIL, 2002).  E, o nível 
terciário exige maior aporte tecnológico. (BRASIL, 2010a). 
O Programa de Saúde da Família (PSF) possibilita a viabilização do que é 
preconizado pelo SUS, assim, para ter efetividade é imprescindível a integração do 
PSF à rede de serviços complementares à saúde, garantindo-se a referência e 
contrarreferência nos diferentes níveis de atenção conforme a necessidade dos 
cidadãos. (BRASIL, 2012a).  
Na assistência destinada às pessoas doentes crônicas que apresentam 
deficiências é assegurado o acesso a próteses ou órteses com o objetivo de 
promover cuidados de reabilitação auditiva, física, intelectual, visual, de ostomias e 
múltiplas deficiências, o que contribui na reinserção das pessoas na sociedade. 
(BRASIL, 2012d). Além disso, é garantida a assistência farmacêutica integral (Brasil, 
1988) e às pessoas com distrofias musculares é garantida a ventilação não invasiva. 
(BRASIL, 2001a).  
O Estatuto da Criança e Adolescente (ECA) “dispõe sobre a atenção integral 
à criança e ao adolescente”. No Art. 3º estabelece que “A criança e o adolescente 
gozam de todos os direitos fundamentais inerentes à pessoa humana, sem prejuízo 
da proteção integral de que trata esta Lei, assegurando-se-lhes, por lei ou por outros 
meios, todas as oportunidades e facilidades, a fim de lhes facultar o 
desenvolvimento físico, mental, moral, espiritual e social, em condições de liberdade 
e de dignidade”. (BRASIL, 2014). 
No parágrafo único do Artigo 3º, declara-se que as menções deste Artigo 
são aplicáveis a todas as crianças e adolescentes. Ademais, no Artigo 11, § 1o, 
especifica que o público infantojuvenil que apresentar deficiência, será atendido sem 
discriminação ou segregação, conforme as sua necessidades, incluindo-se nestas a 
habilitação e reabilitação. (BRASIL, 2016).  
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Em 2011 foi publicado o Decreto n. 7.612, de Novembro de 2011, que institui 
o Plano dos Direitos da Pessoa com Deficiência, denominado Plano Viver sem 
Limite. Este institui como eixos principais o acesso à educação, acessibilidade, 
atenção à saúde e inclusão social. (BRASIL, 2011c).  
É dever do Poder Público assegurar a todos os cidadãos o acesso à 
educação, possibilitando o atendimento educacional especializado às pessoas com 
deficiência. (BRASIL, 1988). O deficiente necessita de habilitação e qualificação 
adequada à função ou tarefa que deseja realizar.  
A educação a este público, do mesmo modo, foi estabelecida no Decreto n. 
7.611, de 17 de Novembro de 2011, que “Dispõe sobre a educação especial e o 
atendimento educacional especializado” (Brasil, 2011b), e pela Lei n. 12.796, de 4 de 
abril de 2013 que “estabelece as diretrizes e bases da educação nacional”. No Artigo 
4º dessa Lei, constitui-se o “atendimento educacional especializado gratuito aos 
educandos com deficiência, transtornos globais do desenvolvimento e altas 
habilidades ou superdotação, transversal a todos os níveis, etapas e modalidades, 
preferencialmente na rede regular de ensino”. (BRASIL, 2013b). 
As pessoas com deficiência ou mobilidade reduzida têm garantia de 
acessibilidade. A regulamentação estabelece os elementos da urbanização, o 
desenho e a localização do mobiliário urbano, a acessibilidade nos edifícios públicos 
ou de uso coletivo, edifícios de uso privado, veículos de transporte coletivo e nos 
sistemas de comunicação e sinalização. (BRASIL, 2000).    
Além disso, o trabalho e socialização são alguns dos direitos desse público 
enfermo crônico, garantidos pela Convenção dos Direitos das Pessoas com 
Deficiência adotada pela Organização das Nações Unidas em 2006. (BRASIL, 
2009). 
É obrigação dos órgãos e entidades do Poder Público assegurar às pessoas 
com deficiência o pleno exercício de seus direitos básicos. (BRASIL, 1988, Artigo 
205), inclusive os direitos à cultura, desporto, turismo e lazer. Este público deve 
receber igualdade de oportunidades na sociedade pelo reconhecimento de direitos 
que lhe são assegurados. 
Entre os direitos destes cidadãos, a Constituição Federal proíbe qualquer 




“São direitos dos trabalhadores urbanos e rurais, além de outros que visem 
à melhoria de sua condição social (Art. 7º)”:“XXXI - proibição de qualquer 
discriminação no tocante a salário e critérios de admissão do trabalhador 
portador de deficiência” (BRASIL, 1988). 
 
 
No mesmo modo, é instituído pelo Decreto n. 3.956, de 8 de outubro de 
2001, prevenir e eliminar todas as formas de discriminação contra as pessoas com 
deficiência e propiciar a sua plena integração à sociedade. (BRASIL, 2001b). 
Neste sentido, é assegurado o direito de inscrição em concurso público para 
assumir cargos nas quais as atribuições estejam ajustadas às suas condições, com 
reserva de até 20% das vagas ofertadas. (BRASIL, 1990b). Além disso, as empresas 
com 100 ou mais funcionários devem preencher de dois a cinco por cento dos 
cargos com cidadãos deficientes, e deve conceder horário especial, quando 
comprovada a necessidade por equipe médica. Esta norma é estendida ao servidor 
que tem filho, cônjuge ou dependente deficiente. (BRASIL, 1997). Ademais, ao 
adolescente com deficiência é assegurado trabalho protegido. (BRASIL, 2014). 
Às pessoas com deficiência que não têm condições de desenvolver uma 
atividade laborativa é ofertado por meio da Política de Assistência Social, o 
Benefício de Prestação Continuada da Assistência (BPC), considerando-se: 
 
“o indivíduo que tem impedimentos de longo prazo de natureza física, 
mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interação com diversas 
barreiras, podem obstruir sua participação plena e efetiva na sociedade em 
igualdade de condições com as demais pessoas” (Artigo 20, § 2o). (BRASIL, 
2011d). 
 
O BPC se refere à transferência mensal de um salário mínimo à pessoa que 
comprove não ter meios para se sustentar ou ser sustentada pela sua família. Para 
obtenção deste, considera-se a família com renda mensal per capita inferior a um 
quarto de salário mínimo. (BRASIL, 2007). Este auxílio deve ser requisitado nas 
agências do Instituto Nacional da Seguridade Social. 
Considerando-se a magnitude de algumas enfermidades, desenvolveram-se 
algumas iniciativas direcionadas a situações específicas como é o caso do TEA, 
epilepsia e PC. Deste modo, apresenta-se a seguir algumas das iniciativas sociais e 
políticas. 
Acerca do TEA se identificou que vem sendo realizados esforços para a 
melhor compreensão da situação deste transtorno no Brasil. No ano de 2010, 
realizou-se o 1º Encontro Brasileiro de Pesquisa do Autismo, com o objetivo de 
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apresentar pesquisas e formar parcerias com especialistas de outros países em prol 
desta condição. Neste Encontro foram apresentadas e discutidas propostas de 
Políticas Públicas Brasileiras sobre o autismo por representantes governamentais 
dos Ministérios da Educação e da Saúde. (PAULA et al., 2011a).  
No ano de 2012, foi vigorada a Lei n. 12.764, de 27 de Dezembro de 2012, 
que instituiu a Política de Proteção dos Direitos da Pessoa com TEA. As diretrizes 
desta Política abrangem a intersetorialidade, participação da comunidade, na 
formulação de políticas voltadas para essa população, bem como no controle social 
e, a atenção integral às necessidades de saúde. (BRASIL, 2012c).  
 Em consonância com a organização da atenção à saúde, o Ministério da 
Saúde publicou um documento que dispõe a organização da Rede de Atenção 
Psicossocial com vistas à garantia do cuidado continuado às pessoas com TEA e às 
suas famílias, desde a atenção primária até a atenção terciária. (BRASIL, 2015).  
São direitos da pessoa com TEA “I - a vida digna, a integridade física e 
moral, o livre desenvolvimento da personalidade, a segurança e o lazer; II - a 
proteção contra qualquer forma de abuso e exploração” (Brasil, 2012c, Art. 3º); o 
acesso à educação e ao ensino profissionalizante, à moradia, à previdência social e 
à assistência social. Esta lei ainda prevê que a pessoa com autismo não deverá 
receber tratamento desumano, não ser privada do convívio social e familiar e não 
sofrer discriminação. Nos casos que a gestão escolar se recusar a conceder 
matrícula, será passível de punição. (BRASIL, 2012c). 
Além da jurisdição brasileira acerca dos direitos da pessoa com autismo, há 
movimentos sociais em prol dos cidadãos com este transtorno e suas famílias. 
Existem algumas associações brasileiras com o objetivo de promover o bem-estar, 
inserção social e educacional, apoiar a família, e outras ações. São elas: Associação 
de Pais e Amigos do Autista RS2, Associação Brasileira do Autismo3, Associação 
Brasileira de Autismo, Comportamento e Intervenção4, Associação Brasileira para 
Ação por Direitos das pessoas com autismo5, entre outras.  








Acerca da epilepsia, em 1909, foi fundada a ILAE6 que têm por objetivo 
avançar e disseminar conhecimento sobre a epilepsia, promover a pesquisa, 
educação e formação, melhorar os serviços e cuidados aos cidadãos por meio de 
prevenção, diagnóstico e tratamento. A ILAE tem filial pelo mundo e no Brasil é 
representada pela Liga Brasileira de Epilepsia (LBE), situada em São Paulo-SP 
(Brasil). (LBE, 2005).  
A partir da percepção da crítica situação epidemiológica que envolve os 
pacientes com epilepsia em âmbito mundial, no ano de 1997 houve iniciativa de uma 
Campanha liderada pela OMS, ILAE e Liga Internacional de Paciente com Epilepsia 
com cunho intervencionista, no desenvolvimento do denominado Projeto 
Demonstrativo Global “Epilepsia fora das sombras”. (SANDER, 2002).  
Os países que iniciaram os projetos foram a China, Senegal e Zimbábue. 
(SANDER, 2002). O Brasil integrou o Projeto Demonstrativo, em 23 de Setembro de 
2002, e as regiões de atuação foram Campinas e São José do Rio Preto (SP). (MIN; 
SANDER, 2003).  
Este projeto teve os seguintes objetivos: melhorar o tratamento e reduzir 
problemas físicos e sociais das pessoas com epilepsia por intervenção a nível 
comunitário; treinar e educar os profissionais de saúde; dissipar o estigma e 
promover uma atitude positiva para as pessoas com este agravo na comunidade; 
identificar e avaliar o potencial para a prevenção da epilepsia; desenvolver modelos 
em âmbito global para a promoção do controle da epilepsia e integração dos 
sistemas de saúde dos países participantes. (SANDER, 2002). 
Verificou-se que no Brasil a prevalência dessa condição tem índices 
semelhantes aos de outros países subdesenvolvidos e existe lacuna terapêutica 
devido à inadequação no atendimento da atenção básica. (LI et al., 2007). 
Do mesmo modo que no autismo, existem grupos de apoio à pessoa com 
epilepsia: Associação Portuguesa de familiares, amigos e pessoas com epilepsia7, 
Associação Brasileira de Epilepsia8, entre outros. 
Com relação a PC, o Ministério da Saúde publicou, em 2013, as Diretrizes 
de Atenção à Saúde da Pessoa com PC nos diversos contextos de atenção da rede 







de saúde e nos diferentes ciclos de vida, com o objetivo de orientar as equipes 
multiprofissionais de saúde no cuidado à criança e à sua família. (BRASIL, 2013a).  
O tratamento a esta população exige orientações e informações de forma 
contínua, as quais são específicas para cada faixa etária: famílias de crianças em 
idade pré-escolar podem necessitar de subsídios sobre o diagnóstico, prognóstico e 
serviços de apoio; na fase escolar de ensino fundamental e médio pode se requerer 
informações sobre adaptação ambiental e assistência; na fase da adolescência os 
familiares podem requisitar apoio acerca da educação e emprego. (ALMASRI et al., 
2011). 
Identificaram-se alguns grupos de apoio social às famílias de crianças e 
adolescentes com PC, entre essas o Núcleo de atendimento à criança com PC9 e a 



























3.1 TIPO DE ESTUDO 
 
Tratou-se de uma pesquisa epidemiológica com método transversal, 
observacional, analítico com abordagem quantitativa. A pesquisa epidemiológica 
possui abordagem figurada da interpelação empírica, abrange a quantificação de 
eventos em uma determinada população por meio de coleta sistemática de dados. 
(BLOCH; COUTINHO, 2009). 
O método transversal foi caracterizado pela coleta de informações de uma 
amostra dimensível em conexão com outras variáveis, com o intuito de detectar 
possíveis associações. A busca dos dados foi realizada em um único momento 
(Bryman, 2012), a posição do investigador foi observacional, pois, não houve 
intervenção de acordo com a exposição ou alocação do indivíduo a uma situação 
produzida. (BLOCH; COUTINHO, 2009).  
Neste estudo, seguiu-se os itens essenciais para descrever pesquisas 
observacionais, segundo o check list do Guideline Strengthening the Reporting of 
Observational Studies in Epidemiology (STROBE). (MALTA et al., 2010) (Anexo 1). 
Ressalta-se que nem todos os itens são aplicáveis aos diversos desenhos de 
estudos observacionais. Deste modo, no presente trabalho não foram descritos os 
itens sete, nove, quinze e dezessete, visto que se trata de um estudo transversal: o 
item sete prevê a definição de desfechos, confundidores e modificadores de efeito, 
não sendo aplicável porque não se trata de estudo de causa e efeito; sobre o item 
nove, não foram utilizadas medidas para evitar fontes de vieses; acerca do item 
quinze, não foram realizadas medidas de eventos e desfechos, pois se trata de uma 
pesquisa com método transversal; e, com relação ao item dezessete não foram 
calculadas análises de subgrupos, interação e sensibilidade.  
 
3.2 LOCAL DE ESTUDO 
 
Realizou-se essa pesquisa no Centro de Neuropediatria do Hospital de 
Clínicas da UFPR, situado na cidade de Curitiba (PR), capital do estado do Paraná, 
que foi fundada em 1693, e está situada na Região Sul do Brasil.  
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A população estimada para o município de Curitiba no censo de 2014, pelo 
Instituto Brasileiro de Geografia (IBGE), foi de 1.864.416 habitantes, sua área 
territorial municipal é de 435, 036 km² e a densidade demográfica corresponde a 
4.027,04 habitantes/m². (IBGE, 2014). A renda mensal média per capita domiciliar 
consistiu em R$1.536, 39, no ano de 2010. (IPARDES, 2015). 
A taxa bruta de natalidade, em 2013, foi de 13,48 nascimentos por 1.000 
habitantes. No mesmo ano, a taxa de mortalidade infantil esteve em 8,82 óbitos por 
1.000 nascidos vivos e a taxa de mortalidade em menores de cinco anos equivaleu a 
10,19 mortes por 1.000 nascidos vivos. (IPARDES, 2015). Na cidade de Curitiba 
está localizado o Complexo Hospital de Clínicas, trata-se do hospital universitário do 
estado do Paraná que corrobora intensamente com a saúde pública do município e 
do estado. Oferece assistência de qualidade com abrangência de cuidados de média 
e alta complexidade e é um centro formador de profissionais de saúde e 
pesquisadores. (HC/UFPR, 2011). 
A UFPR efetivou contrato com a Empresa Brasileira de Serviços 
Hospitalares (EBSERH) em 30 de Outubro de 2014, com a finalidade de 
compartilhar a gestão do Hospital de Clínicas (HC), tendo início em Janeiro de 2015. 
Anteriormente denominado Hospital de Clínicas, passou a integrar juntamente com a 
Maternidade Victor Ferreira do Amaral, o Complexo Hospital de Clínicas (CHC). 
(JHC/UFPR, 2015). 
Em 2011, contava-se com 510 leitos, 261 consultórios (HC/UFPR, 2011) e 
2.805 funcionários. (JHC/UFPR, 2015). Conforme estatísticas, 60.920 atendimentos 
são realizados mensalmente, 1.464 internações e 837 cirurgias. (HC/UFPR, 2011). 
O Centro de Neuropediatria integra o CHC da UFPR, foi inaugurado no ano 
de 1999 e oferece atendimentos na especialidade de neurologia pelo SUS, com 
mais de 2.250 consultas mensais para crianças/adolescentes do Estado do Paraná. 
As subespecialidades atendidas são: cefaleia, convulsões febris, TEA, dificuldades 
escolares, encefalopatias progressivas, epilepsia, PC, atraso de desenvolvimento, 
síndromes genéticas e distúrbios psiquiátricos.  
Esse Centro conta com uma equipe multiprofissional composta por médico, 
enfermeira, técnico de enfermagem, fonoaudiólogo, fisioterapeuta, psicólogo, 
psicopedagogo, terapeuta ocupacional, neuropsicólogo, musicoterapeuta e 




3.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO 
 
Os participantes deste estudo foram familiares de crianças/adolescentes 
com TEA, epilepsia e/ ou PC, cuja faixa etária infantojuvenil foi de dois a 19 anos. 
Os critérios de inclusão foram:  
• Ser familiar e estar acompanhando a criança e/ou adolescente no atendimento 
do Centro de Neuropediatria nos ambulatórios de TEA, epilepsia e/ou PC; 
• Morar na mesma residência e realizar cuidados à criança e/ou adolescente;  
• Ser membro de família composta por criança/adolescente com diagnóstico da 
doença ou em atendimento em período igual ou superior a seis meses, e em 
caso de atendimento em pronto-socorro ou hospitalização, ter recebido alta 
hospitalar em no mínimo dois meses antes da data de participação na 
pesquisa.  
    Critério de exclusão: idade do familiar inferior a 18 anos.  
Os critérios de inclusão estão de acordo com as recomendações para o uso 
do instrumento FaMM (Knafl et., al 2013), no qual se objetiva identificar como as 
famílias incorporam o manejo da doença infantojuvenil no dia a dia.  
Considerou-se para este estudo, “realização de cuidados”, o 
desenvolvimento de ações na vida diária da criança e/ou adolescente, como na 
higiene, alimentação, mobilidade, locomoção, eliminações, atendimento à saúde, 
terapêutica, socialização e proteção. 
O critério do tempo de diagnóstico ou de atendimento e de alta hospitalar se 
justifica pela busca de situações de gestão familiar corrente, a qual apresenta 
ausência de crises recorrentes e de circunstâncias agudas. (KNAFL et al., 2011).  
 
3.4 CÁLCULO AMOSTRAL 
 
A amostra foi estimada de acordo com o número de consultas médicas 
realizadas no Centro de Neuropediatria em 2014 (ano antecedente ao planejamento 
deste estudo) (Anexo 2). Os ambulatórios que compõem este centro são: TEA, 
Encefalopatia, Epilepsia, Epilepsia Recente, PC, Recém Nascido (RN) de Risco, RN 
Prematuro, Convulsão Febril, Neuropediatria Geral, Cefaleia e Psiquiatria da Infância 
e Adolescência.  
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Os ambulatórios de Neuropediatria Geral, Psiquiatria, Encefalopatia e 
cefaleia não foram considerados porque envolviam atendimentos de várias 
enfermidades, dessa forma, a amostra seria heterogênea. As consultas nos 
ambulatórios de Epilepsia Recente e Convulsão febril eram de situações recentes e 
recorrentes, não condizentes com a indicação do instrumento FaMM, portanto, 
esses também não foram considerados.  
Os ambulatórios de atendimentos ao RN de Risco e RN prematuro, além de 
se tratar de condições recentes e recorrentes, atendiam em grande parte, menores 
de dois anos de idade, caracterizando-se como um critério de exclusão deste 
estudo.  
Foram incluídos nesta investigação os familiares de crianças/adolescentes 
atendidos nos ambulatórios de TEA, Epilepsia e PC. A amostra foi não probabilística 
e estratificada, caracterizada em uma população que se distingue em subgrupos 
homogêneos (Torres; Magnanini; Raggio Luiz, 2009), utilizada quando é possível 
identificá-la e alocá-la em extratos. Dessa forma, garante-se que os participantes 
sejam distribuídos da mesma forma que a população. (BRYMAN, 2012).  
Para definição amostral, contou-se com o apoio de profissionais do 
Laboratório de Estatística Aplicada da UFPR (UFPR, 2010), e averiguou-se, entre os 
ambulatórios selecionados, o mês que apresentou o maior número de consultas no 
ano de 2014. Estes valores máximos definiram o tamanho amostral, em cada 
ambulatório, conforme se verifica no Gráfico 1. Assim, no ambulatório de TEA se 
definiu a amostra de 35 familiares; no de epilepsia, 39; e, no de PC, 67. 
 
 
GRÁFICO 1: DISTRIBUIÇÃO DOS ATENDIMENTOS MENSAIS DE TEA, EPILEPSIA E PC NO ANO 
DE 2014 
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Os participantes foram alocados na amostra de acordo com a agenda de 
consultas médicas dos ambulatórios investigados. No Quadro 1, se demonstra a 
alocação dos subgrupos na amostra total. 
 
 
QUADRO 1: ALOCAÇÃO DOS SUBGRUPOS NA AMOSTRA 
Ambulatório Amostra (n) Representatividade 
amostral (%) 
TEA 35 24,82 
Epilepsia 39 27,66 
PC 67 47,52 
Total 141 100,00 
FONTE: A autora (2017). 
 
3.5 COLETA DE DADOS 
 
 
A coleta de dados foi realizada entre Maio a Setembro de 2016, contou-se 
com apoio de graduandos de iniciação científica, pós-graduandos, do mestrado e 
doutorado, do Grupo de Estudo Família, Saúde e Desenvolvimento (GEFASED) da 
UFPR, os quais receberam um manual com instruções para realização da entrevista, 
o qual foi composto por informações sobre o local de coleta de dados, critérios de 
elegibilidade deste estudo, abordagem dos potenciais participantes e uso dos 
instrumentos de pesquisa. Após a leitura deste manual pelos entrevistadores em 
treinamento, foram sanadas as dúvidas e estes acompanharam entrevistas que 
estavam sendo realizadas pela autora deste estudo e após sentirem-se aptos, 
iniciaram a realização das entrevistas.  
Além do convite pessoal para participação na pesquisa, foi empregada outra 
estratégia, mediante a utilização de um cartaz fixado na sala de espera do Centro de 
Neuropediatria (Apêndice II). As participações foram organizadas conforme o tempo 
disponível, antes ou após o atendimento médico, com intuito de não haver 
interrupções nas entrevistas e não acarretar prejuízos no fluxo de consultas do local. 
Porém, nas entrevistas que não tinham sido finalizadas e as crianças/adolescentes 
eram chamadas para a consulta médica, as famílias foram liberadas e convidadas a 
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retornar após a consulta médica infantojuvenil. As entrevistas foram presenciais com 
duração média de 30 minutos. A coleta de dados foi efetivada em duas etapas: 
Etapa 1: identificaram-se as crianças/adolescentes com consultas 
agendadas nos ambulatórios de interesse para este estudo, e de forma antecedente 
ao atendimento, pesquisou-se nos prontuários desta especialidade de neurologia 
para verificar a idade, o(s) diagnóstico(s) e comorbidades infantil e juvenil. Estas 
informações foram registradas na Lista de potenciais participantes (Apêndice1) e os 
acompanhantes11 da criança/adolescente foram contatados na data da consulta. 
Etapa 2: Os acompanhantes dos indivíduos identificados na etapa 1, foram 
abordados na sala de espera com convite para participação da pesquisa e 
averiguado os demais critérios de elegibilidade, conforme se observa na Figura 1 
(página 58), o processo de seleção dos participantes. Inspecionaram-se 301 
prontuários, destes 15 (5%) foram excluídos porque as crianças/adolescentes 
apresentaram idade abaixo de dois anos ou acima de 19 anos e oito (2,7%) tinham 
diagnóstico ou estavam em atendimento há menos de seis meses.  
Na abordagem dos acompanhantes com o convite para participação na 
pesquisa, verificou-se que quatro (1,3%) não moravam na mesma casa que a 
criança/adolescente; cinco (1,7%) crianças/adolescentes haviam passado por 
internamento em um período inferior a dois meses; sete (2,3%), foram atendidas em 
pronto-socorro há menos de dois meses; dois (0,7%), tinham diagnósticos em 
período inferior a seis meses; 70 (23,3%), faltaram na consulta agendada; e 33 
(11%), não foram abordadas pelos pesquisadores devido ao grande número de 
atendimentos diários no local de coleta de dados.  
Na aplicação de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), oito 
(3%) familiares não aceitaram as condições do termo, deste modo, não foi possível 
entrevistá-los, ademais, devido ao fluxo contínuo de consultas, oito (2,7%) das 
entrevistas foram interrompidas porque a criança/adolescente estava sendo 
chamada para a consulta médica do ambulatório, e os familiares não retornaram 
para finalização da entrevista. Desse modo, dos 301 prontuários inspecionados, 
obteve-se 46,8% (n=141) participantes. 
                                            
11 Considerou-se nesta pesquisa “acompanhante”, a pessoa que estava acompanhando a 
criança/adolescente no dia da consulta agendada, a qual pode ser um familiar que habita ou não na 
mesma casa que a criança/adolescente, ser um cuidador remunerado, vizinho, amigo ou outro.   
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ONTE: A autora (2017). 
NOTA: 1 PC: Paralisia Cerebral; 2TEA: Transtorno do Espectro do Autismo; 3PS: Pronto Socorro; 4TCLE: Termo de Consentimento 
Livre e Esclarecido 
 
FIGURA 1: FLUXOGRAMA DE SELEÇÃO DOS PARTICIPANTE 
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3.5.1 Instrumentos de coleta de dados 
 
Utilizaram-se dois instrumentos para a coleta dos dados, os quais foram 
lidos pelo entrevistador e respondidos pelo participante, o primeiro denominado 
Condição Familiar (Apêndice 3) e o segundo Medida de Manejo Familiar (Anexo 4). 
O primeiro foi composto por 26 itens e incluiu informações do participante, da 
criança/adolescente e da família. Esta ferramenta foi elaborada pelas pesquisadoras 
e posteriormente, realizado um teste piloto, após, realizou-se adequações e 
executado um novo teste piloto. 
O segundo instrumento foi a versão adaptada e validada (Bousso et al., [ca 
2016]  do Family Management Measure (Knafl et al., 2011), denominado no Brasil de 
Medida de Manejo Familiar (Anexo 4) por Ichikawa et al., (2014) e Bousso et al., [ca 
2016] que o aplicaram a 72 familiares de crianças/adolescentes com doenças 
crônicas, incluindo diabetes juvenil, hipotireoidismo, síndromes convulsivas, paralisia 
cerebral, talassemia minor, comunicação intraventricular, intolerância à lactose, 
asma, bronquites e rinites, as quais estavam sendo atendidas em um ambulatório. 
Obteve-se equivalência conceitual dos itens, semântica e idiomática, operacional e 
de conteúdo para avaliar o manejo familiar de crianças e adolescentes com doenças 
crônicas. (ICHIKAWA et al., 2014).  
Esse instrumento contém 53 itens em duas seções. A seção 1 é constituída 
por cinco dimensões: identidade da criança, habilidade de manejo, esforço de 
manejo, dificuldade familiar e visão do impacto da doença. A seção 2 é composta 
pela dimensão de mutualidade entre os pais, a qual foi respondida por familiares que 
tinham companheiro/cônjuge.  
Nas entrevistas se utilizou de um recurso representativo no formato de régua 
(escala numeral de um a cinco), indicando a graduação da escala likert com o 
objetivo de facilitar a atribuição de notas pelos participantes para cada item do 
instrumento. Empregou-se a coloração vermelha na extremidade da régua com nota 
menor (um) e verde para a extremidade com nota maior (cinco) (Apêndice 4).  
No Quadro 2 estão apresentadas, as duas seções, questões positivas e 
inversas que compõem as dimensões. Cada questão contém uma escala likert para 
ser respondida pelo participante com nota de um a cinco, a um indica “discordo 
totalmente” e a cinco “concordo totalmente”.  
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QUADRO 2: DIMENSÕES QUE COMPÕEM O FAMILY MANAGEMENT MEASURE/ MEDIDA DE 
MANEJO FAMILIAR 
Seções Dimensões Questões Questões 
inversas* 
Seção 1 Identidade da 
Criança 
1, 5, 10, 16 e 20. 5, 16 e 20. 
Habilidade de manejo 
 
4, 13, 14, 15, 17, 18, 19, 25, 
27, 28, 34 e 41. 
17, 27, 28 e 34. 
Esforço de manejo 3, 7, 12 e 35. 12 
Dificuldade familiar 2, 6, 9, 22, 31, 33, 36, 39, 
42, 43, 45, 23, 38 e 44. 
23, 38 e 44. 
Visão de impacto da Doença 8, 11, 21, 24, 26, 29, 30, 32, 
37 e 40. 
21, 26, 32 e 40. 
Seções Dimensões Questões Questões 
inversas* 
Seção 2 Mutualidade entre os pais 46, 47, 48, 49, 50, 51, 52 e 
53. 
47, 49 e 52. 
 
FONTE: (KNAFL et al., 2011 adaptado por ICHIWAKA et al., 2011; Bousso et al., [ca 2016]). 
NOTA: *Questões nas quais quanto maior a nota maior a correlação de maneira negativa com a 
dimensão. 
 
3.6 VARIÁVEIS DO ESTUDO 
 
As variáveis deste estudo foram: o manejo familiar, a estrutura familiar e a 
dependência física infantojuvenil nas AVD.  O manejo familiar foi composto pelas 
seis dimensões mencionadas na seção anterior.  
As variáveis de estrutura familiar investigadas neste estudo foram 
categorizadas em estrutura familiar interna, externa e de contexto. A estrutura 
interna incorporou informações inerentes às pessoas que compõe a família, deste 
modo, foram pesquisadas: o tipo de arranjo familiar; famílias com membros com 
doença crônica; idade dos membros; tempo de percepção familiar dos sinais da 
doença da criança/adolescente. 
Na estrutura familiar externa foram investigados dados relacionados à rede 
de apoio formal, incluindo-se neste, os serviços educacionais e de atendimento à 
saúde que as famílias utilizam: tempo de atendimento à saúde; tempo de 
atendimento em serviço de neuropediatria; e, tipo de ensino que a 
criança/adolescente cursa (regular ou especial). 
Na estrutura familiar de contexto pesquisou-se informações referentes a 
situação social e econômica dos indivíduos que compõem a família: tipo de escola 
que a criança/adolescente tem acesso (pública ou privada); anos de estudo da mãe; 
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renda per capita familiar; mudança da condição de trabalho dos membros; 
percepção da família sobre sua renda; subsídio governamental assistencial e social; 
tipo de moradia; e, situação empregatícia dos pais. 
Na Figura 2, exibem-se os elementos que compõem a estrutura familiar 
investigada neste estudo, subdivididos em categorias, subcategorias e variáveis. 
 
FIGURA 2: VARIÁVEIS DE ESTRUTURA FAMILIAR 
 
FONTE: A autora (2017). 
NOTA:1categorias 2subcategorias 3variáveis. 
 
 
A variável dependência física das crianças/adolescentes com doenças 
neurológicas foi baseada na perspectiva de que se trata de pessoas com 
necessidade de ajuda nas atividades de vida diária, indivíduos que se encontram em 
situação de perda da autonomia física, psíquica e/ou intelectual, assim precisam ser 
assistidos e/ou ajudados a desenvolver tarefas diárias como as do próprio cuidado. 
(CONSEJO DE EUROPA, 1998).  
A dependência implica em três aspectos: o da limitação física, psíquica ou 
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realizar atividades cotidianas; e, na necessidade de uma pessoa para assisti-la no 
cuidado requisitado. (MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SOCIALES, 2005). 
Neste estudo, manteve-se o foco, exclusivamente, na limitação física para as 
atividades de vida diária de higiene, alimentação, eliminações, vestimenta, 
mobilidade e locomoção da criança/adolescente com doença neurológica. 
Apresenta-se no Quadro 3, os  elementos que compõem cada variável e os 
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1, 5, 10, 16 e 20. 
Habilidade de manejo 4, 13, 14, 15, 17, 18, 
19, 25, 27, 28, 34 e 41. 
Esforço de Manejo 3, 7, 12 e 35. 
Dificuldade da Família 2, 6, 9, 22, 31, 33, 36, 
39, 42, 43, 45, 23, 38 e 
44. 
Visão do Impacto da doença 8, 11, 21, 24, 26, 29, 
30, 32, 37 e 40. 
Mutualidade entre os pais 46, 47, 48, 49, 50, 51, 
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Tempo de atendimento à saùde; 
Tempo de atendimento 
especializado; 
Tipo de ensino infanto-juvenil (regular 
ou especial). 









Acesso a educação infanto-juvenil 
(pública ou privada); 
Subsídio social (benefícios); 
Anos de estudos da mãe; 
Renda per capita familiar; 
Alteração da condição de trabalho 
dos membros; 
 Percepção familiar da renda 
(suficiente/insuficiente); 
Tipo de moradia; 
Situação empregatícia do pai e da 
mãe. 





















































































                                            
12 Instrumentos utilizados neste estudo. 
13Questões do instrumento de coleta de dados utilizado nesta pesquisa. 
14Knafl et al. (2011) adaptado por Ichiwaka et al. (2011). 
15 Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales (2005). 
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3. 7 ANÁLISE DOS DADOS 
 
 
Os dados obtidos dos questionários foram organizados em tabelas 
elaboradas com o apoio do programa Microsoft® Excel 2007, realizada dupla 
conferência, e posteriormente analisadas estatisticamente por profissional 
estatístico, membro do Laboratório de Estatística Aplicada (LEA) da UFPR, que 
presta assessoria estatística a pesquisas desenvolvidas pela Universidade e em 
outras instituições. (UFPR, 2010).  
Com relação às atividades ocupacionais do pai e da mãe, seguiu-se nesta 
pesquisa a Classificação Nacional de Atividades Econômicas (CNAE) da Comissão 
Nacional de Classificação (CONCLA), adotado pelo Sistema Estatístico Nacional 
(IBGE, 2016). E foram acrescentadas as classificações de aposentado, 
desempregado e não se aplica, para os casos que o pai não morava na mesma casa 
com a criança/adolescente. Para as atividades econômicas que apresentaram 
frequência relativa (%) menor que 10% (n=14), utilizou-se a categoria CNAEc.   
A renda familiar per capita, referida pelos participantes foi calculada a partir 
do número de salários mínimos, nesta também foram inclusos os valores referentes 
aos benefícios sociais como o BPC, aposentadoria por tempo de contribuição e 
pensão por separação conjugal ou óbito dos pais. 
Os tipos de arranjos familiares foram classificados de acordo com a proposta 
de Wright & Leahey, 2002, da seguinte maneira: 
• Nuclear: constituída por pai, mãe e filho(s); 
• Monoparental: formada por apenas um dos genitores e filho(s); 
• Reconstituída: união estável ou casamento em que o pai e/ou a mãe tem 
filho(s) de vínculo anterior; 
• Extensa: famílias que inserem um ou mais membros da família de origem; 
• Substituta: esta é nominada como adotiva por Wright e Leahey (2002), no 
entanto, nesta pesquisa se optou por denominá-las de “substituta” com o intuito 
de incluir as modalidades de guarda, tutela ou adoção, definidas pelo Estatuto 
da Criança e Adolescente (ECA). (BRASIL, 2014). 
A dependência e independência física nas AVD foram classificadas de 
acordo com a resposta do familiar acerca da criança/adolescente conseguir 
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desenvolver ou não a AVD de acordo com o que é esperado para a faixa etária em 
que se encontravam.  
Os dados do questionário Condição Familiar foram analisados mediante a 
frequência absoluta (n) e relativa (%). Os escores das dimensões do instrumento 
Medida de Manejo Familiar foram calculados de acordo com as orientações 
estabelecidas no site15 das autoras Kathleen Knafl e colaboradoras (KNAFL et al., 
[ca 2011]). Os participantes responderam a cada questão das dimensões de manejo 
familiar, valendo-se de uma escala likertque correspondia a uma nota de um a cinco. 
Apresentam-se, a seguir no Quadro 4, o número de questões que cada 
dimensão é composta, o escore16 mínimo e máximo que cada uma destas pode 
assumir e a referência para interpretação destes. Nas dimensões de identidade da 
criança, habilidade de manejo e mutualidade entre os pais, quanto maior o escore, a 
família consegue inserir as demandas terapêuticas da criança/adolescente com 
doença neurológica à vida familiar com normalidade.17 Para este estudo estas 
dimensões foram nomeadas de “positivas”.  
Nas dimensões de esforço de manejo, dificuldade familiar e visão do impacto 
da doença, quanto maior o escore há maior dificuldade familiar para gerir as 
necessidades terapêuticas da criança/adolescente no seu cotidiano, assim, nesta 









                                            
15http://nursing.unc.edu/research/office-of-research-support-consultation/resources/family-
management-measure-famm/ 
16 O cálculo das notas provenientes da escala likert (atribuídas pelos participantes) das questões que 
compõe as dimensões. Para cada dimensão é atribuído um escore.  
17A normalização caracteriza a adaptação da unidade familiar frente ao fenômeno da doença crônica 
infantil e juvenil, na qual há incorporação do regime terapêutico e, ao mesmo tempo, desenvolvem-se 
atividades habituais. A não normalização denota que a vida familiar é mais difícil devido ao esforço 
necessário para manter o regime terapêutico e outras questões associados à doença crônica. 




QUADRO 4: DESCRIÇÃO DA COMPOSIÇÃO DAS DIMENSÕES DE MANEJO FAMILIAR E 
REFERÊNCIA DO COMPORTAMENTO DOS ESCORES 






Referência e comportamento dos escores 
Identidade da 
Criança 
  5 5 a 25 Grau de independência da criança. Quanto maior o 




12 12 a 60 
 
A percepção dos pais acerca da competência que têm 
em realizar os cuidados à criança. Escores maiores 
indicam que os pais se sentem mais capazes de 
manejar os cuidados.  
Esforço de 
manejo 
 4 4 a 20 À percepção do trabalho que desenvolvem para 






14 a 70 
 
Indica a percepção dos pais sobre o fato de que ter um 
filho com doença torna a vida mais difícil. Assim, quanto 






10 a 50 Aborda a percepção da família referente à gravidade da 
doença e complicações à saúde das crianças e para a 
família. Escores mais altos indicam maior gravidade e 
preocupação da família em manejar a doença. 
Mutualidade 
entre os pais 
8 8 a 40 Aplica-se aos familiares que têm companheiro, pois 
mede a dimensão de mutualidade, indica maior 
reciprocidade entre os parceiros na forma que realizam 
o manejo da doença. Escores mais elevados indicam 
mais mutualidade. 
FONTE: Knafl et al., (2011) adaptado por Ichiwaka et al. (2011). 
NOTA: *Os escores mínimos e máximos se referem ao menor e maior escore que cada dimensão 
pode assumir conforme o seu número de questões. Exemplo: Dimensão de identidade da criança: 
composta por cinco questões, a nota mínima que os participantes podem atribuir é um e a máxima é 
cinco, assim, multiplica-se o número de questões pelas notas mínimas e máximas (1 (nota mínima) x 
5 (n de questões)=5 (escore mínimo); 5 (nota máxima) x 5 (n de questões)=25 (escore máximo). E 
assim, sucessivamente para as demais dimensões. 
 
Na sequência descrevem-se os passos seguidos para cálculo das 
dimensões: 
1º: determinou-se o número de questões com respostas válidas, isto é, valores entre 
um e cinco (escala likert); 
2º: calculou-se o percentual das respostas válidas em cada dimensão do 
instrumento, pois, deveriam compor no mínimo 70% para serem inclusas na 
estimativa; 
3º: determinaram-se as questões inversas, subtraindo-se as respostas do valor seis, 
para torná-los positivo; 
4º: somaram-se os valores das questões respondidas em cada dimensão; 
5º: o valor calculado no passo anterior foi dividido pelo número de questões 
respondidas em cada dimensão; 
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6º: o valor obtido no passo cinco foi multiplicado pelo número total de questões de 
cada dimensão; 
7º: arredondaram-se os números obtidos no passo seis, para o número inteiro mais 
próximo. (KNAFL et al., [ca] 2011). 
 No cálculo das repostas válidas, 141 famílias responderam mais de 70% 
das questões das dimensões de identidade da criança, habilidade de manejo, 
esforço de manejo, dificuldade familiar e visão do impacto da doença. A dimensão 
de mutualidade entre os pais foi respondida por 114 participantes, porém, um 
respondeu menos de 70% dos itens desta dimensão, não sendo possível incluir na 
estimativa. Deste modo, foram analisadas as respostas de 113 familiares.  
Para o cálculo das dimensões conforme os passos citados, utilizou-se o 
Template Scoring das autoras Knafl et al., [ca 2011], o qual é composto por fórmulas 
estatísticas pré-definidas. Após esta estimativa, obteve-se o escore de cada 
dimensão de manejo familiar, os quais foram apresentados em escore mínimo, 
máximo, médio18 e o desvio padrão. Para a exposição destes resultados optou-se 
por utilizar uma escala cromática, caracterizada por uma imagem retangular, na 
qual, para cada dimensão de manejo familiar se utilizou uma escala com graduação 
numeral de acordo com o escore mínimo, médio e máximo do referencial 
metodológico do FaMM (knafl et al., 2011)  e indicou-se os escores obtidos neste 
estudo. As extremidades da escala numeral foram coloridas em verde para os 
escores que indicam que a família consegue inserir as demandas terapêuticas da 
criança/adolescente com doença neurológica à vida familiar com mais facilidade. As 
extremidades das escalas foram coloridas em vermelho para os escores que indicam 
que as famílias apresentam maior dificuldade familiar para gerir as necessidades 
terapêuticas da criança/adolescente no seu cotidiano.  
Foram utilizadas técnicas estatísticas não paramétricas, pois o Teste de 
Shapiro Wilk apontou falta de normalidade dos dados. (TORMAN; COSTER; 
RIBOLDI, 2012). Verificaram-se as associações entre as dimensões do manejo 
familiar e as variáveis de estrutura familiar e dependência física infantojuvenil. De 
modo que, para o cálculo estatístico da relação entre duas variáveis contínuas, 
empregou-se o Coeficiente de Spearman. (JEKEL; KATZ; ELMORE, 2005). Este foi 
aplicado na análise da correlação entre as dimensões do manejo familiar com o 
                                            
18 Refere-se ao cálculo do valor médio conforme o escore mínimo e máximo de cada dimensão. 
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tempo de percepção dos sinais da doença pelos familiares, tempo de atendimento à 
saúde infantojuvenil, tempo de atendimento da criança/adolescente em 
neuropediatria, anos de estudos da mãe e renda per capita familiar. 
Para examinar a relação entre uma variável contínua e outra dicotômica, fez-
se uso do Teste de Mann Whitney. (POLIT; BECK; HUNGLER, 2011). Assim, 
testaram-se as dimensões de manejo familiar com: a presença ou ausência de 
doença crônica em membro familiar; tipo de escola que a criança/adolescente tem 
acesso (pública ou privada); tipo de ensino cursado pela criança/adolescente 
(regular ou especial); acesso ou não ao BPC, isenção de tarifa de transporte, 
prótese/órtese e medicação; situação empregatícia do pai e da mãe (empregado ou 
desempregado); percepção dos familiares sobre a sua renda (suficiente ou 
insuficiente); dependência ou independência física nas AVD (alimentação, 
vestimenta, higiene, eliminações intestinais e vesicais, mobilidade e locomoção). 
Para verificar a relação entre uma variável contínua e uma categórica 
nominal, aplicou-se o Teste de Kruskal Wallis. (JEKEL; KATZ; ELMORE, 2005). 
Assim sendo, calculou-se estatisticamente a correlação das dimensões do manejo 
familiar com as variáveis de tipo de arranjo familiar, faixa etária dos membros 
familiares e tipo de moradia. 
Os resultados com p-valor igual ou abaixo de 0,05 foram considerados 
significantes (p≤0,05). Utilizou-se nas análises deste estudo o Software Statistica 
versão 7.0. 
 
3.8 CONSIDERAÇÕES ÉTICAS 
 
 
Este projeto foi submetido e aprovado no Comitê de Ética em Pesquisa do 
Setor de Ciências da Saúde da UFPR com Parecer n. 1.299.529, em 28/10/2015 
(Anexo 5), e pela Instituição Coparticipante, Complexo Hospital de Clínicas da 
UFPR, sob o Parecer n. 1.238.692 (Anexo 6). A Pesquisa seguiu os preceitos éticos 
e Normas Regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos, por meio de 
Resolução n. 466, de 12 de Dezembro de 2012. (BRASIL, 2012b).   
A proposta da pesquisa foi esclarecida para as pessoas convidadas a 
participar do estudo, deixando-se claro que o não aceite de participação não 
acarretaria em prejuízos no atendimento no ambulatório. As participações ocorreram 
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de forma voluntária com assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
(TCLE). (Apêndice 5). 
Houve explanação sobre: o caráter de anonimato do estudo; sigilo de suas 
identidades; direito de desistência da participação em qualquer momento, mesmo 
com o TCLE, já assinado; esclarecimento da não existência de custos e do não 
pagamento pela participação; foi disponibilizado o telefone de contato das 
pesquisadoras para sanar eventuais dúvidas.  
Como esta pesquisa poderia causar constrangimento para os participantes, 
tendo em vista o possível desconforto e dificuldade para lidar com a 
criança/adolescente com TEA, epilepsia e PC e dificuldade de sinalizar as perguntas 
apontadas nos Instrumentos, com vistas a minimizar estes riscos, explicou-se ao 
participante sobre o sigilo das informações e sobre a condução da coleta de dados.  
A entrevista ocorreu em local reservado e contou com a presença somente 
dos pesquisadores e participantes. Os benefícios da pesquisa para os participantes 
consistiram em subsidiar a prática dos profissionais de saúde por meio do 
conhecimento do manejo familiar de crianças/adolescentes com TEA, epilepsia e 
PC, a fim de propiciar o fortalecimento da assistência em saúde voltada para as 
necessidades da criança/adolescente e família 
Obteve-se autorização das autoras Carolliny Rossi de Faria Ichikawa e 
Regina Szylit Bousso, por meio de contato eletrônico (Anexo 7), para utilização do 

















Neste capítulo, apresentam-se os resultados desta investigação, iniciando-
se com a distribuição absoluta (n) e relativa (%) dos dados sociodemográficos dos 
participantes e das crianças/adolescentes, sequenciados pela caracterização da 
estrutura familiar interna, externa e de contexto e identificação da dependência física 
nas atividades de vida diária por crianças/adolescentes com doenças neurológicas. 
Além disso, indica-se as medidas estatísticas das dimensões do manejo 
familiar, e a correlação com a estrutura familiar e dependência física infantojuvenil 
com o manejo familiar de crianças/adolescentes com doenças neurológicas.  
 
 
4.1 CARACTERIZAÇÃO SOCIODEMOGRÁFICA, DE ESTRUTURA FAMILIAR E DE 
DEPENDÊNCIA FÍSICA INFANTOJUVENIL 
 
 
Obteve-se participação de 141 familiares de crianças/adolescentes com 
doenças neurológicas acompanhadas no Centro de Neuropediatria do HC da UFPR, 
sendo 35 do ambulatório de TEA, 39 de epilepsia e 67 de PC. Conforme os dados 
sociodemográficos apresentados na Tabela 1, demonstra-se que a idade média dos 
participantes foi de 37,8 anos, variando de 21 a 60 anos; com prevalência de 
48,94% (n=69) na faixa etária de 31 a 40 anos.  Houve predomínio de participação 
de mães em 83% (n=117). Entre os demais: 13% (n=19) eram pais, e 4% (n=5) 
outros. Sendo que 85,82% (n=121) eram do sexo feminino. 
 
 
TABELA 1: DISTRIBUIÇÃO (n e %) DOS PARTICIPANTES SEGUNDO AS VARIÁVEIS 
SOCIODEMOGRÁFICAS, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E PC, CENTRO DE 
NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Variáveis .n % 
Idade (anos)   
21 a 30 25 17,73 
31 a 40  69 48,94 






Sexo   
Feminino 121 85,82 
Masculino 20 14,18 
Total 141 100,00 
Parentesco   
Mãe 117                                      83,00 
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TABELA 1: DISTRIBUIÇÃO (n e %) DOS PARTICIPANTES SEGUNDO AS VARIÁVEIS 
SOCIODEMOGRÁFICAS, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E PC, CENTRO 
DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
conclusão 
Variável .n % 
Pai 19                                      13,00 
Outros 5                                        4.00 
Total 141                                     100,00 
FONTE: A autora (2017).  
 
Verificou-se que 3,5% (n=5) das famílias eram provenientes do estado de 
Santa Catarina e os demais do estado do Paraná. Este último é composto por 399 
municípios e a organização da sua rede de saúde é formada por 22 Regionais de 
Saúde que, por sua vez, são estruturadas em quatro Macrorregionais de Saúde 
(Anexo 3). (SESA, 2016).  Da amostra originada no Paraná, 87,9% (n=124) eram 
provenientes da Macrorregional Leste; 1,4% (n=2), da Macrorregional Norte; 3,5% 
(n=5), da Macrorregional Oeste; e, 3,5% (n=5), da Macrorregional Noroeste. 
Os dados de caracterização sociodemográfica das crianças/adolescentes 
(Tabela 2) apontaram que a idade média foi de 9,5 anos, com variação entre dois a 
17 anos, e prevalência (60%; n=84), na faixa etária de dois a 10 anos. Com relação 
ao sexo, observou-se preponderância do masculino (67%; n=94). Acerca das 




TABELA 2: DISTRIBUIÇÃO (n e %) DAS CRIANÇAS/ADOLESCENTES, SEGUNDO AS VARIÁVEIS 
SOCIODEMOGRÁFICAS, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E PC, CENTRO DE 
NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Variáveis .n % 
Idade (anos)  
02 – 10 84 60 
11 – 17 57 40 
Total 141 100 
Sexo   
Feminino 47 33 
Masculino 94 67 
Total 141 100 
Comorbidades   
Sim 79 56 
Não 62 44 
Total 141 100 
FONTE: A autora (2017). 
 
 
Quanto às características de estrutura familiar interna das 
crianças/adolescentes com doenças neurológicas (Tabela 3), verificou-se que o 
número de moradores por residência apresentou média de 4,02 membros, com 
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amplitude de dois a sete membros. Sobre o tipo de arranjo familiar foi demonstrado 
que 58,2% (n=82) eram de família nuclear; 18,4% (n=26), reconstituída; 11,35% 
(n=16), monoparental; 10,64% (n=15), extensa; e, 1,42% (n=2) substituta. 
 Ressalta-se que em duas famílias extensas, o pai e a mãe não a 
compuseram, e em sete, habitava o pai ou mãe e os outros membros de origem. 
Nas duas famílias substitutas, o responsável pela criança/adolescente não possuía 
companheiro ou cônjuge.  
Acerca da idade dos membros que compuseram as famílias confirmou-se 
que a totalidade possuía de 20 a 59 anos, e destas apenas 41% (n=59) 
apresentavam outras crianças/adolescentes entre seis a 12 anos, excetuando-se as 
crianças com doença neurológica atendidas nos ambulatórios investigados. 
Ademais, observou-se que além da criança/adolescente com agravo 
neurológico, em 38% (n=54) das famílias, um ou mais membros apresentavam 
doença crônica. Entre estas, em 17% (n=24) das famílias havia ao menos uma 
pessoa com doença cardíaca; 8% (n=11), endócrina; 5% (n=7), mental; 6% (9), 
neurológica; 4% (5), oncológica; 4% (5), osteomuscular; 3% (4), nefrológica; 1% (1), 
hepatológica; e, 1% (1) oftalmológica. Salienta-se que no registro da variável doença 
crônica dos componentes da unidade familiar, o respondente podia apontar mais de 
que uma patologia, de modo que alguns membros das famílias poderiam ter mais do 
que um dos problemas acima relatados. 
 
TABELA 3: CARACTERIZAÇÃO DA ESTRUTURA FAMILIAR INTERNA DE CRIANÇAS E 
ADOLESCENTES COM DOENÇAS NEUROLÓGICAS, AMBULATÓRIOS DE TEA, 
EPILEPSIA E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Variáveis n % 
Arranjo familiar   
Nuclear 82 58,16 
Monoparental 16 11,35 
Reconstituída 26 18,44 







Idade (anos) dos membros familiares   
0-5   
Sim 23 16,00 
Não 118 84,00 
6-12   
Sim 59 41,00 
Não 82 59,00 
13-19   
Sim 40 28,00 
Não 101 72,00 
20-59   
Sim 141 100,00 
73 
 
TABELA 3: CARACTERIZAÇÃO DA ESTRUTURA FAMILIAR INTERNA DE CRIANÇAS E 
ADOLESCENTES COM DOENÇAS NEUROLÓGICAS, AMBULATÓRIOS DE TEA, 
EPILEPSIA E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
 
conclusão 
Variáveis n % 
Não 0 0,00 
60->80   
Sim 11 7,00 
Não 130 93,00 
Membros familiares com doença crônica*   
Sim 54 38,00 
Não 87 62,00 
Total 141 100,00 
FONTE: A autora (2017). 




As características de estrutura familiar externa (Tabela 4) demonstraram que 
92% (n=130) do público infantil e juvenil frequentavam serviço educacional. Destes: 
61,54% (n=80) cursavam o ensino regular e 88% (n=115) tinham frequência 
rotineira.  
Com referência à percepção da doença pelas famílias, 34,8% (n=49) haviam 
percebido os sinais/sintomas entre cinco a nove anos, o tempo médio foi de seis 
anos, o mínimo foi de seis meses e máximo de 16 anos. Acerca do tempo de 
atendimento das crianças/adolescentes em algum serviço de saúde, 31,2% (n=44) 
destas recebiam atendimento já há cinco a nove anos, o tempo variou entre seis 
meses a 17 anos, com média de 6,9 anos. Sobre o tempo de atendimento no serviço 
de neuropediatria, em estudo, 29,1% (n=41) das crianças/adolescentes eram 
atendidos há cinco a nove anos, o tempo variou de seis meses a 16 anos, com 
média de 5,9 anos.  
Salienta-se que um dos critérios de inclusão na amostra era que a 
criança/adolescente tivesse o diagnóstico ou estivesse em atendimento há pelo 
menos seis meses, deste modo, a variação de tempo mínimo de atendimento em 









TABELA 4: CARACTERIZAÇÃO DA ESTRUTURA FAMILIAR EXTERNA DE 
CRIANÇAS/ADOLESCENTES COM DOENÇAS NEUROLÓGICAS, AMBULATÓRIOS 
DE TEA, EPILEPSIA E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 
2017 
Variáveis .n % 
Serviço de educação    
Sim 130 92 
Não frequenta 7 5 
Não se aplica 4 3 
Total 141 100 
Tipo de ensino*   
Ensino regular 80 61,54 
Ensino especial 48 36,92 
Misto 2 1,54 
Total 130 100,00 
Frequência escolar*   
Rotineira 115 88 
Várias ausências 15 12 
Total 130 100 
Tempo (em anos) que a família percebeu os 
sinais da doença  
  
<01 9 6,4 
01 – 02 16 11,3 
03-04 22 15,6 
05-09 49 34,8 
10 e > 45 31,9 
Total 141 100,0 
Tempo de atendimento (anos)   
<01 5 3,5 
01 – 02 22 15,6 
03- 04 28 19,9 
05- 09 44 31,2 
10 e > 42 29,8 
Total 141 100,0 
Serviço de neuropediatria   
<01 9 6,4 
01 – 02 22 15,6 
03- 04 34 24,1 
05- 09 41 29,1 
10 e > 34 24,1 
Não sabe 1 0,7 
Total 141 100,0 
Fonte: A autora (2017).  
NOTA: O n total (n=130) refere-se apenas àqueles que faziam uso de serviço educacional.  
 
 
Acerca dos dados de estrutura familiar de contexto (Tabela 5) averiguou-se 
que entre as crianças/adolescentes que utilizavam algum serviço educacional, 92% 
(n=119) tinham acesso à escola pública.  
O tipo prevalente (66%; n=93) de moradia que as famílias habitavam era 
casa própria; 32 (23%) famílias entrevistadas moravam em casa alugada. Referente 
aos anos de estudo da mãe, observou-se que 36,9% (n=52) estudaram menos de 
nove anos, correspondente ao tempo do ensino fundamental incompleto ou 
75 
 
completo; e 47,5% (n=67) estudaram de nove a 11 anos, correspondente ao tempo 
do ensino médio completo ou incompleto.  
Constatou-se que em 52% (n=73) das famílias, algum membro parou de 
trabalhar devido à doença da criança ou adolescente, sendo que destes, 90% (n=66) 
foram as mães. Acerca da renda familiar per capita referida, 80% (n=113) recebiam 
até um salário mínimo, e 19% (n=26), entre um a cinco salários mínimos. Com 
relação à mudança da condição financeira atrelada à presença da doença na 
criança/adolescente, 67% (n=95) das famílias considerava a sua renda suficiente 
antes da enfermidade, e este percentual reduziu para 26% (n=36), após a detecção 
do agravo neurológico. 
Em relação à CNAE do pai, 17% (n=24) destes exerciam atividades de 
transporte, armazenagem e correio (CNAEa); 14,9% (n=21) estavam 
desempregados no momento da entrevista; 14,2% (n=20) trabalhavam na 
construção (CNAEb); 9,2% (n=13) não se aplicavam (casos que o pai não morava 
na mesma casa com a criança/adolescente); e, 44,7% (n=63) exerciam outras 
atividades (CNAEc). Relembrando que esta última categoria foi composta pelo 
agrupamento das CNAE que apresentaram percentuais menores que 10% (n=14).  
Já com relação às atividades da mãe, 67,4% (n=95) estavam 
desempregadas e 32,6% (n=46) trabalhavam em outras atividades (CNAEc), como 
as administrativas e serviços complementares, saúde humana e serviços sociais e 
serviços, comércio, educação e  domésticos. 
No que concerne ao subsídio governamental por meio de benefícios sociais 
ou assistenciais, constatou-se que 49,6% (n=70) das famílias contavam com o BPC; 
44% (n=62) recebiam auxílio govenamental para, no mínimo, um medicamento do 
sistema público de saúde; e 13,5% (n=19) tinham isenção de tarifa de transporte. 
Cabe ressaltar que foi contabilizado o número de famílias que recebiam os 
benefícios, porém, em cada família poderia ter um ou mais membros que também o 











TABELA 5: CARACTERIZAÇÃO DA ESTRUTURA FAMILIAR DE CONTEXTO DE CRIANÇAS E 
ADOLESCENTES COM DOENÇAS NEUROLÓGICAS, AMBULATÓRIOS DE TEA, 
EPILEPSIA E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Variáveis n % 
Acesso à escola*   
Pública 119 92 
Privada 11 8 
Total 130 100 
Tipo de moradia   
Própria 93 66,00 
Alugada 32 23,00 
Cedida 16 11,00 
Total 141 100,00 
Anos de estudos da mãe   
0  1 0,70 
1 – 4 19 13,50 
5 – 8 33 23,40 
9 - 11  67 47,50 
12 –15  19 13,50 
16 anos ou > 2 1,40 
Total 141 100,00 
Alteração da condição de trabalho**   
Mãe 66 90,00 
Pai 2 3,00 
Pai e mãe 3 4,00 
Outro 2 3,00 
Total 73 100,00 
Renda per capita   
0 salário mínimo*** 2 1,00 
Até ½ salário mínimo 61 43,00 
1/2 a 1 salário mínimo 52 37,00 
1 a 1,5 salários mínimos 18 13,00 
1,5 a 2 salários mínimos 5 4,00 
2 a 5 salários mínimos 3 2,00 
Total 141 100,00 
Percepção da família sobre a satisfação da renda antes da 
doença da criança/adolescente 
  
Suficiente 95 67,00 
Insuficiente 46 33,00 
Total 141 100,00 
Percepção da família sobre a satisfação da renda depois 
da doença da criança/adolescente 
  
Suficiente 36 26,00 
Insuficiente 105 74,00 
Total 141 100,00 
CNAE do pai   
Desempregado 21 14,90 
CNAEa 24 17,00 
CNAEb 20 14,20 
CNAEc 63 44,70 
Não se aplica 13 9,20 
Total 141 100,00 
CNAE da mãe   
Desempregada 95 67,40 
CNAEc 46 32,60 
Benefícios sociais e/ou assistenciais   
BPC   
Sim 70 49,60 
Não 71 50,40 
Total 141 100,00 
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TABELA 5: CARACTERIZAÇÃO DA ESTRUTURA FAMILIAR DE CONTEXTO DE CRIANÇAS E 
ADOLESCENTES COM DOENÇAS NEUROLÓGICAS, AMBULATÓRIOS DE TEA, 
EPILEPSIA E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
 
conclusão 
Variáveis n % 
Órtese e prótese   
Sim 17 12,10 
Não 124 87,90 
Total 141 100,00 
Medicação   
Sim 62 44,00 
Não 79 66,00 
Total 141 100,00 
Ventilação mecânica   
Sim 2 1,40 
Não 139 98,60 
Total 141 100,00 
Isenção de tarifa de transporte   
Sim 19 13,50 
Não 122 83,50 
Total 141 100,00 
Isenção de imposto de renda   
Sim 1 0,70 
Não 140 99,30 
Total 141 100,00 
Desconta na tarifa de energia elétrica   
Sim 14 9,90 
Não 127 90,10 
Total 141 100,00 
Desconto em tarifa de telefone   
Sim 2 1,40 
Não 139 98,60 
Total 141 100,00 
Bolsa família   
Sim 12 8,50 
Não 129 91,50 
Total 141 100,00 
FONTE: A autora (2017). 
NOTA: *O n total (n=130) refere-se apenas àqueles que faziam uso de serviço educacional. **O n 
total (n=73) refere-se apenas, aos membros familiares que mudaram sua condição de 
trabalho.***Referência de salário mínimo de 2016: R$880,00; Atividade de transporte, armazenagem 
e correio (CNAEa); Construção (CNAEb);Outras atividades (CNAEc); Não se aplica: casos que os pai 
não morava na mesma casa que a criança/adolescente.  
 
No que concerne às atividades de vida diária (AVD) (Tabela 6), constatou-se 
que 65% (n=93) das crianças/adolescentes eram dependentes fisicamente para uma 
ou mais, destas: 56% (n=53) eram dependentes para se alimentar; 81% (76) para 
realizar a própria higiene; 84% (n=79) para se vestir; 60% (n=56) para as 






TABELA 6: CARACTERIZAÇÃO DA DEPENDÊNCIA FÍSICA NAS AVD POR CRIANÇAS E 
ADOLESCENTES COM DOENÇAS NEUROLÓGICAS, AMBULATÓRIOS DE TEA, 
EPILEPSIA E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Dependência física (AVD)*   
Sim 93 65 
Não 48 35 
Total 141 100 
Alimentação   
Sim 53 56 
Não 40 44 
Total 93 100 
Higiene   
Sim 76 81 
Não 17 19 
Total 93 100 
Vestimenta   
Sim 79 84 
Não 14 16 
Total 93 100 
Eliminações vesicais e intestinais   
Sim 56 60 
Não 37 40 
Total 93 100 
Mobilidade   
Sim 57 61 
Não 39 39 
Total 93 100 
Locomoção   
Sim 59 63 
Não 37 37 
Total 93 100 
FONTE: A autora (2017). 
NOTA:*Atividades de Vida Diária.  
 
A seguir apresentam-se os resultados das seis dimensões do Manejo 
Familiar, nas quais são representados aspectos diferentes do cuidar de uma 
criança/adolescente com doença neurológica.  
 
4.2 MEDIDAS DO MANEJO FAMILIAR 
 
As dimensões do Manejo Familiar, apresentadas na Tabela 7, foram 
respondidas pelos 141 familiares, exceto na dimensão de mutualidade entre os pais, 
respondidas por 113 dos participantes, pois esta é aplicável, exclusivamente, aos 
familiares com companheiro/cônjuge.   
Cada dimensão calculada separadamente tem o intuito de analisar o quanto 
cada uma destas pode refletir no manejo familiar de crianças/adolescentes com 
agravos neurológicos, conforme se exibe na Tabela 7, o escore mínimo, máximo, 
médio e desvio padrão das dimensões do manejo familiar obtidos neste estudo. 
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Obtiveram-se os seguintes escores médios: Identidade da criança: 15,97; 
Habilidade de manejo: 45,45; e Esforço de manejo: 13,26; Dificuldade familiar: 
34,96; Mutualidade entre os pais: 34,61; e Visão de impacto da doença: 25,82. 
Para melhor visualização dos escores das dimensões do Manejo Familiar os 
mesmos são apresentados, na Figura 3, em formato de escala cromática. Para esta 
apresentação se utilizou de escalas de graduação numeral de acordo com o escore 
mínimo, médio e máximo do referencial metodológico do FaMM e dos escores 
obtidos neste estudo. (KNAFL et al., 2011). Os lados extremos (mínimo é máximo) 
das escalas foram coloridos em verde para as quais tem escore positivo ao manejo 
familiar, e em vermelho para o escore inverso.  
 
 
TABELA 7: DESCRIÇÃO DAS MEDIDAS DAS DIMENSÕES DO MANEJO FAMILIAR, DE 
CRIANÇAS/ADOLESCENTES ACOMPANHADOS NOS AMBULATÓRIOS DE TEA, 
EPILEPSIA E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
 















Famílias (n) 141.00 141.00 141.00 141.00 113.00 141.00 
Escore mínimo 5.00 26.00 4.00 14.00 9.00 12.00 
Escore máximo 25.00 60.00 20.00 68.00 40.00 42.00 
Escore médio 15,97 45,45 13,26 34,96 34,61 25,82 
Desvio padrão 5,43 6,24 4,40 12,84 5,67 6,47 
      FONTE: A autora (2017). 
NOTA: 1Dimensões correlacionadas positivamente com o manejo familiar.2Dimensões 






















FIGURA 3: MEDIDAS DAS DIMENSÕES DO MANEJO FAMILIAR DE CRIANÇAS/ADOLESCENTES 
ATENDIDOS NOS AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, 










Neste estudo as escalas de manejo familiar foram correlacionadas com as 
variáveis de estrutura familiar e dependência física infantojuvenil, as quais são 
apresentadas a seguir.  
 
4.3 CORRELAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DO MANEJO FAMILIAR E AS 
VARIÁVEIS DE ESTRUTURA FAMILIAR 
 
Na Figura 2 (página 61) exibem-se os elementos que compõem a estrutura 
familiar, investigados neste estudo, subdivididos em categorias, subcategorias e 
variáveis, os mesmos foram segmentadamente translocados para esta seção de 
maneira a permitir maior clareza. 
 
4.3.1 Correlação entre a estrutura familiar interna e as dimensões do manejo familiar 
 
FIGURA 4: SEGMENTO DO COMPONENTE DE ESTRUTURA FAMILIAR INTERNA 
 
Fonte: A autora.  
NOTA:1categorias 2subcategorias 3variáveis de estrutura familiar  
 
 
Acerca da correlação entre a estrutura familiar interna e as dimensões de 
manejo familiar, nas variáveis da subcategoria de composição familiar, notou-se que 
não houve relação significativa com os tipos de arranjos familiares (nuclear, 
reconstituída, extensa e substituta), e nem tampouco com as doenças crônicas dos 






Membros com doença 
crônica;
Tempo de percepção dos 




Com relação à variável tempo de percepção dos sinais da doença da 
criança/adolescente pela família, houve significância nas dimensões de identidade 
da criança (p=0,022) e dificuldade familiar (p=0,002). Quanto maior o tempo de 
percepção dos sinais da doença neurológica, maior a diferença no cotidiano entre os 
pares da mesma idade. Ademais, quanto maior o tempo da enfermidade, maior a 
dificuldade familiar, conforme se exibe na Tabela 8. 
Acerca da variável faixa etária dos componentes da família (0-5 anos; 6-12 
anos; 13-19 anos; 20-59 anos; 60->80 anos), da subcategoria de ordem de 
nascimento, a correlação foi significativa entre as famílias compostas por crianças 
com seis a 12 anos de idade com a dimensão de esforço familiar. 
 
 
TABELA 8: ASSOCIAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DO MANEJO FAMILIAR E A VARIÁVEL 
TEMPO DE PERCEPÇÃO DA DOENÇA INFANTOJUVENIL PELOS FAMILIARES, 
AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, 
CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Dimensões  Tempo de doença 
 
n  Spearman p-valor 
Identidade da Criança 141 -0,194  0,022* 
Habilidade de Manejo 141 -0,097 0,254 
Esforço de manejo 141 0,141 0,094 
Dificuldade Familiar 141 0,260 0,002* 
Mutualidade entre os pais 113 0,043 0,648 
Visão de Impacto da Doença 141 0,175 0,038 
FONTE: A autora (2017). 




4.3.2 Correlação entre a estrutura familiar externa e as dimensões do manejo 
familiar 
 
Acerca da correlação entre a estrutura familiar externa e as dimensões de 
manejo familiar, com relação às variáveis da subcategoria da rede de apoio formal, 
verificou-se que o tempo de atendimento à saúde da criança/adolescente, 
apresentou significância quando analisadas com as dimensões de identidade da 






FIGURA 5: SEGMENTO DO COMPONENTE DE ESTRUTURA FAMILIAR EXTERNA 
 
 
Fonte: A autora (2017). 
NOTA:1categorias 2subcategorias 3variáveis de estrutura familiar 
 
Este resultado aponta para a percepção do entrevistado quanto à relação 
direta entre o tempo de atendimento à saúde e as limitações, tanto da criança 
quanto da vida familiar para atendimento às demandas cotidianas da doença 
infantojuvenil. 
Observou-se relação significativa entre o tempo de atendimento em serviço 
especializado de neuropediatria com as dimensões de identidade da criança 
(p=0,013), esforço de manejo (p=0,032), dificuldade familiar (p=0,004) e visão de 
impacto da doença (p=0,011), conforme se verifica na Tabela 9. Na visão dos 
familiares o acometimento da vida da criança/adolescente pela doença cresce com o 
tempo, o que coincide com a extensão do período que está em tratamento 
especializado. Além do que com o passar do tempo e do acompanhamento 
especializado, o esforço familiar se torna mais intenso, de modo que o manejo da 
doença impacta mais fortemente na vida familiar, e o agravo parece ser mais 
ponderoso, gerando maiores preocupações com as possíveis implicações futuras 
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TABELA 9: ANÁLISE DA ASSOCIAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DE MANEJO FAMILIAR E AS 
VARIÁVEISTEMPO DE ATENDIMENTO E TEMPO DE ATENDIMENTO 
ESPECIALIZADO, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E PC, CENTRO DE 
NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
 Tempo de atendimento Tempo de atendimento 
especializado 
Dimensões n  Spearman p-valor Spearman p-valor 
Identidade da Criança 141 -0,187 *0,026 -0,209 *0,013 
Habilidade de Manejo 141 -0,053 0,531 -0,041 0,627 
Esforço de manejo 141 0,155 0,067 0,181 *0,032 
Dificuldade Familiar 141 0,198 *0,019 0,239 *0,004 
Mutualidade entre os pais 113 0,046 0,625 0,116 0,220 
Visão de Impacto da Doença 141 0,136 0,109 0,213 *0,011 
FONTE: A autora (2017). Teste estatístico: Coeficiente de Spearmann  
NOTA: *significativo (p≤0,05). 
 
 
Acerca do tipo de ensino que a criança/adolescente frequenta verificou-se 
diferença significativa, em todas as dimensões do manejo, entre os que cursavam 
escola regular e especial (Tabela 10). Nas dimensões de identidade da criança 
(média de 18,23), habilidade de manejo (média de 46,68) e mutualidade entre os 
pais (média de 35,40), o grupo que estuda em escola regular obteve escore maior. 
Esta condição aponta para a independência dos sujeitos, sugerindo que estas são 
mais independentes, os familiares se sentem mais capazes de realizar o cuidado e 
os companheiros/cônjuges têm maior reciprocidade na forma que realizam o manejo 
da doença. 
Nas dimensões de esforço de manejo (média de 14,67), dificuldade familiar 
(média de 39,73) e visão de impacto da doença (média de 28,98), o grupo que 
estudava em escola especial obteve escore maior, situação que aponta para o grau 
de esforço e dificuldade familiar, bem como para a visão do impacto da doença, 
indicando que o esforço e a dificuldade familiar são mais intensos e a visão do 
impacto da doença pelos familiares é de grave e preocupante (Tabela 10). 
 
 
TABELA 10: RELAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DE MANEJO FAMILIAR E TIPO DE ENSINO QUE 
A CRIANÇA E ADOLESCENTE CURSAVAM, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E 
PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Dimensões Tipo de ensino Média n  DP Mínimo Máximo p-valor 
Identidade da Criança  
    
 
Ensino regular 18,23 80 5,15 7,00 25,00 
*0,000 Ensino especial 13,27 48 3,95 5,00 24,00 
Habilidade de 
Manejo  




TABELA 10: RELAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DE MANEJO FAMILIAR E TIPO DE ENSINO QUE 
A CRIANÇA E ADOLESCENTE CURSAVAM, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E 
PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
conclusão 
Dimensões Tipo de ensino Média n  DP Mínimo Máximo p-valor 
Ensino regular 46,68 80 6,45 26,00 60,00 
*0,005 Ensino especial 43,56 48 5,68 30,00 54,00 
Esforço de manejo  
     
 
Ensino regular 11,96 80 4,56 4,00 20,00 
*0,000 Ensino especial 14,67 48 3,26 8,00 20,00 
Dificuldade Familiar  
     
 
Ensino regular 31,30 80 12,47 14,00 68,00 
*0,000 Ensino especial 39,73 48 11,30 20,00 64,00 
Mutualidade entre os 
pais  
     
 
Ensino regular 35,40 63 5,58 9,00 40,00 
*0,047 Ensino especial 33,28 39 5,70 20,00 40,00 
Visão de Impacto da 
Doença  
     
 
Ensino regular 23,64 80 6,35 12,00 42,00 
*0,000 Ensino especial 28,98 48 5,13 18,00 39,00 
FONTE: A autora (2017). Teste estatístico: Teste de Mann Whitney 
NOTA: *significativo (p≤0,05). 
 
 
4.3.3 Correlação entre a estrutura familiar de contexto e as dimensões do manejo 
familiar 
 
FIGURA 6: SEGMENTO DO COMPONENTE DE ESTRUTURA FAMILIAR DE CONTEXTO 
 
 
FONTE: A autora (2017). 






Tipo de escola que a criança/adolescente têm acesso 
(pública ou privada)Anos de estudo da mãe;
Renda per capita familiar;
Mudança da condição de trabalho dos membros;
Percepção da família sobre sua renda;
Subsídio governamental assistencial e social;
Tipo de moradia;




Sobre a correlação entre a estrutura familiar de contexto e as dimensões de 
manejo familiar, relativas às variáveis da subcategoria de classe social, averiguou-se 
que o tipo de escola a que a criança/adolescente tinha acesso (pública ou privada) 
apresentou relação significativa com as dimensões de dificuldade familiar (p=0,008), 
habilidade de manejo (p=0,028) e visão de impacto da doença (p=0,041) (Tabela 
11).  A visão das famílias das crianças/adolescentes que frequentavam escola 
pública foi mais intensa em relação às suas dificuldades, e marcante quanto ao 
agravo, quando comparadas à visão das famílias que conseguem manter seus filhos 
em escolas particulares. De maneira que as famílias que têm seus filhos em escolas 
privadas apresentaram maior média de escore de habilidade de manejo.  
 
TABELA 11: RELAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DO MANEJO FAMILIAR E O TIPO DE ESCOLA 
QUE A CRIANÇA E ADOLECENTE FREQUENTAM, AMBULATÓRIOS DE TEA, 
EPILEPSIA E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Dimensões Tipo de escola Média .n DP p-valor 
Identidade da Criança   
Privada 18,27 11 4,78 0,172 
Pública 16,13 119 5,30  
Habilidade de Manejo   
Privada 49,45 11 5,18 *0,028 
Pública 45,10 119 6,32  
Esforço de manejo   
Privada 10,45 11 4,76 0,054 
Pública 13,31 119 4,24  
Dificuldade Familiar   
Privada 25,73 11 11,89 *0,008 
Pública 35,58 119 12,60  
Mutualidade entre os pais   
Privada 35,56 9 2,96 0,900 
Pública 34,57 95 5,86  
Visão de Impacto da Doença   
Privada 21,73 11 7,62 *0,041 
Pública 26,02 119 6,21  
FONTE: A autora (2017). Teste estatístico: Teste de Mann Whitney. 
NOTA: *significante (p≤0,05). 
 
Constatou-se que houve relação significante entre os anos de estudo da 
mãe e as dimensões de identidade da criança (p=0,046), dificuldade familiar 
(p=0,007) e visão do impacto da doença (p=0,001) (Tabela 12). Esta análise apontou 
para o fato de que quanto maior a escolaridade das mães mais positiva é sua 
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percepção quanto às implicações do agravo neurológico no cotidiano de vida de seu 
filho/a. De modo que as dificuldades familiares foram expressas em menor 




TABELA 12: RELAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DE MANEJO FAMILIAR E OS ANOS DE 
ESTUDOS DA MÃE, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E PC, CENTRO DE 
NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Dimensões .n  Spearman p-valor 
Identidade da Criança 141 0,169 *0,046 
Habilidade de Manejo 141 0,147 0,082 
Esforço de manejo 141 -0,123 0,146 
Dificuldade Familiar 141 -0,224 *0,007 
Mutualidade entre os pais 113 0,017 0,861 
Visão de Impacto da Doença 141 -0,284 *0,001 
FONTE: A autora (2017). 
Teste estatístico: Coeficiente de Spearmann 
NOTA: *significante (p≤0,05).  
 
 
Sobre a condição econômica da família, observou-se relação significativa 
entre a renda per capita e as dimensões de habilidade de manejo (p=0,000), 
dificuldade familiar (p=0,007), e visão do impacto da doença (p=0,022) (Tabela 13). 
Constata-se nesta análise que quanto maior a renda, maior será a habilidade de 
manejo, e menores serão as dificuldades familiares e o impacto da enfermidade na 
vida familiar. 
 
TABELA 13: DESCRIÇÃO DA RELAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DO MANEJO FAMILIAR E A 
RENDA PER CAPITA FAMILIAR, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E PC, 
CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Dimensões n  Spearman p valor 
Identidade da Criança 141 0,144595 0,0871 
Habilidade de Manejo 141 0,330574 *0,0001 
Esforço de manejo 141 -0,058122 0,4936 
Dificuldade Familiar 141 -0,224524 *0,0074 
Mutualidade entre os pais 113 0,123511 0,1925 
Visão de Impacto da Doença 141 -0,191592 *0,0229 
FONTE: A autora (2017). Teste estatístico: Coeficiente de Spearmann 
NOTA: *significativo (p≤0,05). 
 
Com relação à mudança da condição de trabalho dos membros da família 
por causa da doença da criança/adolescente (Tabela 14), verificou-se relação 
significativa com as dimensões de identidade da criança (p=0,018), esforço de 
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manejo (p=0,006) e dificuldade familiar (p=0,034). O escore médio de identidade da 
criança foi mais alto nas famílias que não mudaram a condição de trabalho. No 
entanto, frente à mudança na condição de trabalho de um dos membros da família, 
são exacerbados o esforço de manejo e a dificuldade familiar.  
 
 
TABELA 14: RELAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DO MANEJO FAMILIAR E AS FAMÍLIAS EM QUE 
OS MEMBROS MUDARAM SUA CONDIÇÃO DE TRABALHO DEVIDO À DOENÇA DA 
CRIANÇA/ADOLESCENTE, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E PC, CENTRO DE 
NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Dimensão Situação Média n DP p-valor 
Identidade da Criança  
   
 
Não mudou de trabalho 17,12 68 5,18 *0,018 
Mudou de trabalho 14,90 73 5,47  
Habilidade de Manejo   
Não mudou de trabalho 46,00 68 6,39 0,344 
Mudou de trabalho 44,95 73 6,10  
Esforço de manejo   
Não mudou de trabalho 12,16 68 4,49 *0,006 
Mudou de trabalho 14,27 73 4,10  
Dificuldade Familiar   
Não mudou de trabalho 32,84 68 13,46 *0,034 
Mudou de trabalho 36,93 73 11,98  
Mutualidade entre os pais   
Não mudou de trabalho 33,89 55 5,69 0,136 
Mudou de trabalho 35,29 58 5,61  
Visão de Impacto da 
Doença   
Não mudou de trabalho 24,78 68 6,41 0,052 
Mudou de trabalho 26,78 73 6,41  
FONTE: A autora (2017). Teste estatístico de Mann Whitney. 
NOTA: *significativo (p≤0,05).  
 
Não houve relação significativa entre as dimensões de manejo familiares e a 
percepção dos pais acerca de considerarem a renda familiar suficiente ou 
insuficiente. 
No que diz respeito ao recebimento do benefício social BPC e o manejo 
familiar, constatou-se relação significativa com as dimensões de habilidade de 
manejo (p=0,015), esforço de manejo (p=0,010),dificuldade de manejo (p=0,004)e 
visão do impacto da doença (p=0,000) (Tabela 15). 
As famílias que não recebiam o BPC apresentaram escore médio maior de 
habilidade de manejo (média de 46,75) do que aquelas que o recebiam (média de 
44,14). Por outro lado, estas apresentaram escore médio maior de esforço de 
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manejo (média de 14,20), dificuldade familiar (média de 37,93) e visão de impacto da 
doença (média de 27,50).  
Quanto ao benefício de isenção de tarifa para transporte, averiguou-se 
relação significativa com a dimensão de habilidade de manejo familiar (p=0,023). As 
famílias que não o recebiam apresentaram escore médio maior de habilidade de 
manejo (média de 45,89) do que aqueles que recebiam (média de 42,68), conforme 
consta da Tabela 15. 
Os demais benefícios sociais e assistenciais investigados (ventilação 
mecânica, isenção de imposto de renda, bolsa família, desconto de tarifa de energia 
elétrica e de conta telefônica) não foram correlacionados às dimensões de manejo 
familiar devido à baixa frequência. 
 
TABELA 15: DESCRIÇÃO DA RELAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DO MANEJO FAMILIAR E OS 
SUBSÍDIOS GOVERNAMENTAIS SOCIAIS, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E 
PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Dimensões  BPC Transporte 
 
Situação Média n DP p-valor Média n  DP p-valor 
Identidade da 
Criança       
 Não recebe 16,76 71 5,69 0,115 15,99 122 5,37 0,757 




     
 Não recebe 46,75 71 5,90 *0,015 45,89 122 6,09 *0,023 




     
 Não recebe 12,32 71 4,47 *0,010 13,02 122 4,50 0,131 




     
 Não recebe 32,03 71 12,51 *0,004 34,56 122 12,98 0,317 




     
 Não recebe 34,77 62 5,69 0,820 34,53 100 5,65 0,506 
 Recebe 34,41 51 5,70  35,23 13 6,03  
Visão de Impacto 
da Doença 
 
     
 Não recebe 24,15 71 6,22 *0,000 25,75 122 6,72 0,703 
 Recebe 27,50 70 6,31  26,26 19 4,63  
FONTE: A autora (2017). Teste estatístico de Mann Whitney. 
NOTA: *significativo (p≤0,05).  
 
Sobre os benefícios assistenciais recebidos pelas famílias, constatou-se que 
não houve relação significativa com o benefício de órtese ou prótese. Quanto à 
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medicação, verificou-se relação significativa com a dimensão de identidade da 
criança (p=0,023), e esforço de manejo (p=0,003), conforme consta na Tabela 16. 
Aquelas que não estavam recebendo medicação pelo sistema público de 
saúde apresentaram escore médio maior de identidade da criança (média de 16,91) 
do que aquelas que estavam recebendo (média de 14,77). Por outro lado, estas 
apresentaram escore médio maior de esforço de manejo (média de 14,45) do que as 
que não recebiam (média de 12,32).  
 
TABELA 16: DESCRIÇÃO DA RELAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DO MANEJO FAMILIAR E 
SUBSÍDIO GOVERNAMENTAL ASSISTENCIAL, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA 
E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
Dimensões Situação Medicação 
 
 Média n  DP p-valor 
Identidade da Criança   
Não recebe 16,91 79 5,39 *0,022 
Recebe 14,77 62 5,27  
Habilidade de Manejo   
Não recebe 46,38 79 6,14 0,052 
Recebe 44,27 62 6,21  
Esforço de manejo   
Não recebe 12,32 79 4,48 *0,003 
Recebe 14,45 62 4,04  
Dificuldade Familiar   
Não recebe 33,49 79 13,52 0,071 
Recebe 36,82 62 11,75  
Mutualidade entre os pais   
Não recebe 34,97 65 4,60 0,837 
Recebe 34,13 48 6,88  
Visão de Impacto da Doença   
Não recebe 25,27 79 6,67 0,162 
Recebe 26,52 62 6,17  
FONTE: A autora (2017). Teste estatístico de Mann Whitney. 
NOTA: *significativo (p≤0,05).  
 
 
O tipo de moradia (própria, alugada e cedida) e a situação empregatícia dos 
pais (empregados ou desempregados) não apresentaram relação significativa com 
as dimensões do manejo familiar. 
 
4.5 RELAÇÃO ENTRE AS DIMENSÕES DE MANEJO FAMILIAR E AS VARIÁVEIS 





As variáveis de dependência física infantojuvenil foram compostas pelas 
atividades de vida diária (AVD) de alimentação, vestimenta, higiene, eliminações 
vesicais e intestinais, locomoção e mobilidade. Todas as AVD apresentaram 
correlação significativa com as dimensões de identidade da criança, esforço de 
manejo, dificuldade de manejo e visão do impacto da doença. Na dimensão de 
habilidade de manejo, apresentou-se relação significativa com as dimensões de 
alimentação, vestimenta e higiene. 
Conforme se pode verificar nas Tabelas 17 e 18, as crianças/ adolescentes 
que apresentaram dependência física nas AVD testadas tiveram escore médio maior 
na dimensão de esforço de manejo, dificuldade familiar e visão do impacto da 
doença. 
As crianças/adolescentes com doenças neurológicas com independência 
física em todas as AVD testadas apresentaram escore médio maior na dimensão de 
identidade da criança. Ademais, averiguou-se escore médio maior na dimensão de 
habilidade de manejo para as AVD de alimentação, vestimenta e higiene. 
Chama atenção que não houve significância entre a dimensão de 
habilidade de manejo familiar com as AVD de eliminações intestinais e vesicais, 
mobilidade e locomoção.  
Não houve relação significativa com a dimensão de mutualidade entre os 






















      
FONTE: A autora (2017). Teste estatístico de Mann Whitney. 
NOTA: *significativo (p≤0,05).  
 
 
TABELA 17: RELAÇÃO DAS DIMENSÕES DE MANEJO FAMILIAR E A DEPENDÊNCIA FÍSICA NAS ATIVIDADES DE VIDA 
INFANTOJUVENIL, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA EPC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, PARANÁ, 2017 
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TABELA 18: RELAÇÃO DAS DIMENSÕES DE MANEJO FAMILIAR E A DEPENDÊNCIA FÍSICA EM ATIVIDADES DE VIDA 
DIÁRIA INFANTOJUVENIL, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E PC, CENTRO DE NEUROPEDIATRIA, CURITIBA, 
PARANÁ, 2017 
FONTE: A autora (2017). Teste estatístico de Mann Whitney. 





De acordo com os resultados desta pesquisa, estruturaram-se por meio da 
Figura 7 (página 96), as dimensões de manejo familiar, e as variáveis que se 
correlacionaram de forma positiva (+) e negativa (-) com significância estatística 
(p≤0,05), as quais são apresentadas a seguir. 
Identidade da criança: neste estudo esta dimensão apresentou correlação 
negativa com as famílias que percebiam os sinais da doença infantojuvenil há mais 
tempo, também com aquelas em que as suas crianças/adolescentes recebiam 
atendimento à saúde geral e especializado em tempo superior.  
As variáveis: ensino regular cursado pela criança/adolescente; mais anos de 
estudos maternos; manutenção da condição ocupacional dos membros familiares 
após a detecção da doença infantojuvenil; famílias que não necessitaram de suporte 
governamental assistencial por meio de medicação; e, independência física nas AVD 
por crianças/adolescente; apresentaram correlação positiva com a dimensão de 
identidade da criança.   
Habilidade de manejo: a habilidade de manejo familiar foi maior nas 
situações de crianças/adolescentes estavam cursando ensino regular, tinham 
acesso à escola privada, àquelas famílias com maior renda per capita, e que não 
recebiam o subsídio social do BPC, não tinham isenção de tarifa de transporte 
público, nem tampouco, as crianças/adolescentes eram independentes para higiene 
e vestimenta. 
Esforço familiar: constatou-se que o esforço familiar foi mais acentuado para 
as famílias: cujos filhos estavam entre a faixa etária de seis a 12 anos; em que 
seu(s) membro(s) necessitou alterar a situação de trabalho; que recebiam subsídio 
governamental do BPC e medicação. O esforço familiar também foi mais elevado 
para as crianças/adolescentes: com maior tempo de atendimento em neuropediatria; 
àquelas que cursavam ensino especial; e com dependência física em todas as 
atividades pesquisadas, de acordo com a Figura 7.  
Dimensão de dificuldade familiar: as famílias apresentaram maior dificuldade 
em situações: de criança/adolescente acometida há mais tempo pelos sinais da 
doença neurológica; nas quais o público infantojuvenil recebia atendimento em 
serviços gerais e especializado à saúde; para as famílias com crianças/adolescentes 
que cursavam o ensino especial e escola pública; para aquelas em que os membros 
modificaram a rotina de trabalho; recebiam o BPC; nas quais apresentaram 
dependência física nas AVD, conforme se constata na Figura 7.  
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Por outro lado, as dificuldades familiares foram menos intensas para aquelas 
que tinham maior renda per capita e nas quais, as mães tinham mais anos de 
estudos. 
Dimensão de mutualidade entre os pais: ao correlacionar esta dimensão 
com as variáveis de estrutura familiar e dependência física infantojuvenil nas AVD, 
obteve-se significância em apenas uma variável, o ensino regular cursado por este 
público, conforme consta na Figura 7.  
Dimensão de visão do impacto da doença: a percepção da família referente 
à gravidade da doença e as complicações à saúde infantojuvenil foi mais impactante 
entre aquelas que: estavam em atendimento há mais tempo; que cursavam o ensino 
especial; tinham acesso à escola pública; que eram dependentes nas AVD 
investigadas; e para as famílias que recebiam o BPC. Porém, a percepção da 
gravidade e preocupação foi menor entre as famílias em que a renda per capita era 




































FIGURA 7: DIMENSÕES DE MANEJO FAMILIAR E A CORRELAÇÃO COM AS VARIÁVEIS DE 
ESTRUTURA FAMILIAR E DEPENDÊNCIA FÍSICA NAS AVD POR CRIANÇAS/ADOLESCENTES 
COM DOENÇAS NEUROLÓGICAS, AMBULATÓRIOS DE TEA, EPILEPSIA E PC, CENTRO DE 



















































Neste Capítulo, apresenta-se em três seções a discussão dos resultados da 
pesquisa, cotejando-os com convergências e divergências apresentadas na 
literatura científica consultada. Na primeira seção, discorre-se sobre as variáveis 
sociodemográficas das famílias e crianças/adolescentes, a estrutura familiar, e sobre 
dependência física das crianças/adolescentes nas AVD. Na segunda, disserta-se a 
correlação entre o manejo familiar e as demais variáveis investigadas. E na terceira, 
desenvolve-se uma síntese da correlação entre o manejo e as variáveis 
pesquisadas. 
 
5.1 VARIÁVEIS SOCIODEMOGRÁFICAS, DE ESTRUTURA FAMILIAR E DE 
DEPENDÊNCIA FÍSICA INFANTOJUVENIL 
 
A prevalência do sexo feminino nos participantes desta pesquisa foi também 
verificada em estudo anterior com familiares de crianças/adolescentes com doenças 
neurológicas crônicas (Wijesinghe et al., 2014), tendo em vista que as mulheres são 
socialmente consideradas como provedoras do cuidado, situação condizente com as 
informações geradas pelo presente estudo, com maior participação materna. 
Com relação à média do número de pessoas que compuseram as famílias – 
quatro, mostrou-se acima da nacional (média de 3,1 por domicílio urbano e 3,4, 
rural), da região sul do Brasil (média de 2,9 membros por domicílio urbano e rural), e 
do estado do Paraná (média de 3,0 por domicílio urbano e rural). (IBGE, 2013). 
No que concerne à faixa etária das crianças/adolescentes com afecções 
neurológicas crônicas, constatou-se maior prevalência de dois a 10 anos. Em 
estudos internacionais, averiguaram-se informações variadas, como: prevalência da 
enfermidade neurológica em faixa etária de um e menor de cinco anos (Fran-Briggs, 
Alikor, 2011); de seis a 11 anos (Zablotsky; Bramlett; Blumberg, 2015); e 12 a 17 
anos. (RUSS; LARSON, HALDON, 2012). No Brasil, identificou-se prevalência do 
agravo na faixa etária de 11 a 20 anos. (GUIMARÃES et al., 2014).   
Com relação às crianças/adolescentes a prevalência foi do sexo masculino. 
Dado semelhante aos de outros países (Fran-Briggs, Alikor, 2011; Kamath et al., 
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2016; Wirrel et al. 2011), bem como de pesquisas brasileiras. (FERREIRA, 2008; 
TORRES et al., 2011; GUIMARÃES et al., 2014).  
Relativo aos dados de estrutura familiar interna, discutem-se, a seguir, as 
informações sobre o tipo de arranjo familiar, a faixa etária dos seus componentes, 
bem como a ocorrência de enfermidades crônicas na família.  
Quanto ao arranjo familiar, demonstra-se em estudos internacionais 
(Sharma; Sinha, 2015; Kamath et al., 2016) e nacionais (Correia; Salimene, 2016) o 
predomínio da família nuclear, assim como neste estudo. O Censo Demográfico 
brasileiro de 2012 apontou que as famílias são compostas, prevalentemente, por 
casal com filhos. (IBGE, 2013). O conhecimento do tipo de arranjo familiar é 
relevante aos profissionais de saúde porque lhes permite aproximação das questões 
que envolvem os relacionamentos afetivos da família (WRIGHT; LEAHEY, 2002), 
bem como, entender mais sensivelmente a influência desses relacionamentos no 
cuidado aos membros desta. 
Sobre a faixa etária das pessoas que compuseram as famílias, a média de 
idade foi 37,8 anos, a partir de 21 até 60 anos. Interessante notar que em boa parte 
(40%) dessas famílias há outras crianças, entre seis a 12 anos, além das que 
apresentavam doença neurológica. E este fato remete à reflexão do tempo 
despendido para o cuidado desses dependentes, e da organização familiar que 
supra esta necessidade de supervisão e monitoramento. 
Estudos têm apontado que os irmãos participam das tarefas e assumem 
responsabilidades de cuidado à criança/adolescente com doença. (AJUWON; 
BROWN, 2011). No entanto, para além do aspecto positivo deste apoio dos irmãos, 
discute-se o prejuízo da qualidade de vida dos mesmos, e encontram-se implicações 
nos aspectos físicos, psicológicos, sociais e ambientais. (RANA, MISHRA 2015). 
Cenário este mais comum em irmãs mais velhas, as quais comumente assumem 
responsabilidade de cuidadora na família (HALLBERG, 2013), e com menor 
intensidade emergem os prejuízos aos irmãos mais novos. (VERMAES; VAN 
SUSANTE; VAN BAKEL, 2012).  
Reitera-se, assim, a valia do conhecimento profissional sobre a estrutura 
familiar, sua dinâmica, e da presença de enfermidade nos membros, tendo em vista 
que esses aspectos interferem no funcionamento e nas necessidades de cuidado 
interpessoal. (WRIGHT; LEAHEY, 2002).  
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Ao se abrir o espectro de necessidades de saúde do núcleo familiar, 
identificou-se, nesta pesquisa, que havia em aproximadamente 40% das famílias, 
uma ou mais pessoas que também apresentavam algum agravo permanente, além 
da criança/adolescente acometida por enfermidade neurológica. Entende-se que as 
patologias referidas podem ter relação com a faixa etária mais elevada dos membros 
das famílias, que leva à emergência de doenças crônicas degenerativas. Além do 
que se pode refletir que esses agravos seriam precipitados antecipadamente devido 
ao estresse do cuidado relativo às crianças/adolescentes com problemas 
neurológicos, ao qual a família permanece exposta. 
E pesquisa com cuidadores, que moravam em casa onde havia crianças 
com doença crônica, comprova a presença nos mesmos de problemas de saúde 
crônico, como a hipertensão arterial sistêmica, com o uso regular de medicamento, e 
necessidade de consultas médicas no último ano questionado. (RUBIRA et al., 
2012). 
Acerca da estrutura familiar externa, salienta-se que na prática clínica de 
Enfermagem é importante saber quais são os profissionais envolvidos na atenção à 
saúde da unidade familiar, bem como, os serviços de saúde atuais e anteriores que 
os atenderam. Nesta categoria de estrutura familiar externa se incluem as 
instituições sociais, e mesmo as pessoas que a família mantém contato, envolvendo 
assim os serviços que promovem o bem-estar infantil, como clínica ambulatorial, e 
aquelas que atendem a populações especiais, com condições mentais e físicas 
incapacitantes (Wright; Leahey, 2002), constituindo-se em apoios à saúde e às 
atividades educacionais.  
Verificou-se que a população infantojuvenil em estudo demorou em média 
um ano para ter acesso ao atendimento em serviços especializados de 
neuropediatria, após início de atendimento à saúde. Fato também apontado em 
outro estudo brasileiro, no qual, identificou-se déficit no sistema de saúde relativo à 
logística de encaminhamentos para serviços especializados, e consequentemente, a 
demora em conseguir agendamento de consulta. (TÔRRES et al., 2011).  
Investigou-se no presente estudo, o acesso à educação infantil e juvenil e 
observou-se prevalência da utilização do sistema público de ensino. Este é um 




Os resultados são concordantes com o observado em âmbito nacional, no 
qual entre indivíduos com idade de seis a 14 anos com ao menos uma deficiência 
(visual, auditiva, motora, mental ou intelectual), em 2010, a cada uma das crianças 
que frequentavam escola privada, seis utilizavam a rede pública. (IBGE, 2012). Já 
em 2014, constataram-se 179.695 matrículas em escolas particulares, e 707.120, na 
rede pública (MEC, 2015), o que representa proporção aproximada de quatro 
matrículas na rede pública para uma na particular. 
No entanto, ainda sobre a educação infantil, apura-se que devido às 
limitações relacionadas à doença (Melo, Ferreira, 2009), muitas famílias buscam 
escolas com ensino especial, que melhor atendam às necessidades de seus filhos. 
(MATOS FREITAS, et al., 2015). Em discordância, neste estudo, 65% das 
crianças/adolescentes apresentavam dependência física em AVD, e mais de 50% 
destas cursavam ensino regular.  Com a política pública de educação brasileira de 
inclusão social destas crianças, observou-se redução nas matrículas em classes 
especiais, e aumento nas regulares, entre os anos de 2008 e 2014. (MEC, 2015). 
Outro ponto divergente desta pesquisa com outros estudos foi que a 
frequência escolar das crianças/adolescentes com doença neurológica se registrou 
rotineira para mais de 80% destas. Diferentemente de outros estudos, nos quais, a 
cronicidade da doença e as hospitalizações frequentes levaram a ausências 
escolares, com atraso da vida escolar, e defasamento das séries escolares 
compatíveis para a idade. (NOBREGA et al., 2012; COSTA et al., 2015). 
As famílias são influenciadas pelo contexto de inserção e este deve ser 
conhecido na prática clínica de Enfermagem. Este contexto circunscreve a classe 
social, na qual os indivíduos que a compõe têm um conjunto de valores, estilo de 
vida, e comportamento que influenciam a interação entre os membros da família e 
as práticas de cuidado. E esta classe social é composta pelo tipo de moradia, níveis 
educacionais, renda, ocupação, acesso a benefícios sociais e a instituições públicas 
ou privadas de ensino. (WRIGHT, LEAHEY, 2002). 
E neste sentido, com relação à moradia, a condição de ocupação de 
domicílio das famílias desta pesquisa é semelhante aos dados nacionais, com 
prevalência da casa própria, seguida de alugada, e cedida. (IBGE, 2014). Outro 
estudo realizado no estado do Paraná veicula dados semelhantes, de 52 famílias de 
crianças/adolescentes com doença neurológica, 65,4% moravam em casa própria, e 
34,6% em alugada. (MARTINS, 2014).  
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Já com relação ao tempo de estudo das mães, aproximadamente 50% 
tinham de nove a onze anos de estudo, duas pesquisas foram convergentes com o 
presente estudo. Uma pesquisa realizada no Maranhão, com 876 nascidos vivos 
com malformações congênitas, incluindo-se nestas, a neurológica, constatou-se que 
58,3% das mães tinham entre oito e 11 anos de estudos. (RODRIGUES et al., 
2014). Outra pesquisa no Paraná, com amostra de 52 crianças, mostrou que 50% 
dos cuidadores tinham oito anos de estudo ou mais, destes, 84,6% eram mães 
(MARTINS, 2014). Entretanto, em uma pesquisa de Salvador, Bahia, observou-se 
que, das famílias de 201 crianças/adolescentes com enfermidade neurológica, o 
maior percentual das mães (31%) havia completado o ensino primário. (ARAÚJO, 
LUCENA, 2012). 
Neste aspecto, ao se verificar a média nacional de anos de estudos das 
mulheres da população geral na faixa etária igual ou maior que 18 anos, constatou-
se 7,7 anos de estudos. (IBGE, 2013). Deste modo, os anos de estudos das mães, 
conferidas no presente estudo correspondem ao ensino médio completo ou 
incompleto, de acordo com os dados apresentados na pesquisa supracitada.  
Já nos cenários dos países desenvolvidos, como Canadá e Estados Unidos, 
os anos de estudos maternos de crianças/adolescentes com afecções neurológicas 
foram equivalentes à graduação. (KAMATH, 2016; ORSMOND; KUO, 2011; 
ZABLOTSKY; BRAMLETT; BLUMBERG, 2015). 
No que diz respeito à renda per capita das famílias, averiguou-se que esta 
foi menor do que os valores apresentados em estudos com famílias de 
crianças/adolescentes com agravos neurológicos em países desenvolvidos. 
(KAMATH et al., 2016; ORSMOND; KUO, 2011). Já a população geral brasileira e do 
estado do Paraná, têm predomínio de um a dois salários mínimos per capita (IBGE, 
2013). Maior do que a verificada no presente estudo. Entretanto, o fato que pode 
explicar a renda observada neste estudo, é que aproximadamente 68% das mães e 
15% de pais estavam desempregados. 
No último ano, observou-se no Brasil que a taxa de desocupação de 
mulheres foi 6,8, em fevereiro de 2015, com aumento para 9,2, em fevereiro de 
2016, incremento de cerca de 34% na desocupação. Dos homens a taxa de 
desocupação foi 4,9 em fevereiro de 2015 e 7,3, em fevereiro de 2016. (IBGE, 
2016). Para além dos dados de desemprego na esfera nacional, que impactam na 
sobrevivência e qualidade de vida e saúde da população, tem-se ainda a destacar 
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que os membros de famílias com filhos com doenças crônicas neurológicas podem 
ser forçados a se desempregar devido ao impedimento pela demanda de cuidados 
exigidos. 
E neste sentido, pesquisa aponta mediante estudo com 324.323 famílias de 
crianças/adolescentes com necessidades especiais de saúde, incluindo-se agravos 
neurológicos crônicos, que em mais de 50% das famílias, um membro parou de 
trabalhar. E ainda, outros reduziram o número de horas diárias do trabalho devido ao 
estado de saúde/doença infantojuvenil. (KUO et al., 2011). 
E foi observado que esta circunstância ocasionou impacto intenso nas 
finanças da família, pois era insuficiente frente às demandas. Situação considerada 
pelos autores como comum, mas contraditória ao fato de que as doenças crônicas 
podem levar à necessidade de renda adicional para as despesas médicas. (KUO et 
al., 2011). De modo, que as famílias comprometem sua renda com os elevados 
custos dos tratamentos, com compra de medicamentos, com aparelhos de 
reabilitação, de transporte, além de adaptações na estrutura física domiciliar. 
(ALMEIDA et al., 2015). 
Situação esta que exige estratégias políticas no âmbito social e assistencial, 
com o objetivo de auxiliar as famílias nas quais há membro com agravo crônico. 
Refere-se, assim, aos benefícios que as famílias têm direito. Destarte, no que 
concerne ao subsídio governamental, constatou-se no presente estudo que 
aproximadamente 50% das famílias contavam com o BPC. Outro estudo brasileiro 
sobre famílias de crianças com doenças neurológicas apresentou percentual de 40% 
de acesso ao benefício, constituindo-se este a principal fonte de renda dos 
familiares. (CORREIA, SALIMENE, 2016).  
E, em outro município do estado do Paraná, aproximadamente 40% dos 
pedidos de BPC foram concedidos para as solicitações gerais de benefícios sociais, 
e das realizadas por pessoas com acometimento do sistema nervoso central. (BIM; 
MUROFUSE; CARVALHO, 2015). 
Como benefício social, investigou-se também, neste estudo, a isenção de 
tarifa de transporte público. Pois o deslocamento é considerado como uma das 
dificuldades enfrentadas pelas famílias para levar o filho nos atendimentos 
profissionais. (ALMEIDA et al., 2015). Observou-se que aproximadamente 10% das 
famílias referiram tê-lo. No entanto, este percentual pode ser considerado baixo, 
haja vista que cerca de 50% das famílias confirmaram possuir renda per capita de 
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até ½ salário mínimo, e apenas 37%, acima de ½ até um salário mínimo, além de 
74% considerarem sua renda insuficiente. 
No estado do Paraná é garantida a gratuidade no transporte coletivo 
intermunicipal e nas regiões metropolitanas, para pessoas com agravos crônicos 
que necessitam de acompanhamento contínuo. Porém, para adquiri-la, existem 
algumas regras como: a renda bruta per capita não pode exceder a dois salários 
mínimos, o tratamento não deve ser realizado no próprio município, deve ser 
fornecido laudo médico com informações sobre a condição de doença, necessidade 
de acompanhante e, se o agravo é permanente ou necessita de reavaliação. 
(PARANÁ, 2015).  
Além disso, alguns municípios também concedem a isenção de tarifa no 
transporte público urbano às pessoas com deficiência e baixa renda, como é o caso 
de Curitiba, capital do estado do Paraná. (PREFEITURA MUNICIPAL DE CURITIBA, 
1995). Constata-se que esta forma de assistência social pode auxiliar as famílias 
devido ao impacto financeiro do custo do transporte.  
Ainda dentre os benefícios sociais, verificou-se que cerca de 50% das 
famílias recebiam no mínimo um medicamento do sistema público de saúde. No 
Brasil, a assistência integral é garantida por meio da Lei Orgânica da Saúde (Brasil, 
1990), incluindo-se nesta, a farmacêutica. Inclusive, dispõe-se da Relação Nacional 
de Medicamentos Essenciais e Protocolos Clínicos e Diretrizes Terapêuticas em 
âmbito nacional, disponibilizados pelo Ministério da Saúde para o sistema público de 
saúde como uma forma de seleção e padronização do uso de medicamentos no 
atendimento de agravos.  
Outra variável que tem especial importância para os profissionais de 
Enfermagem, na prática assistencial com famílias, são as atividades de cuidado 
desenvolvidas por estas na situação de um membro com enfermidade crônica, pois 
comumente são mais numerosas e frequentes, e assumem maior significado para 
elas. (WRIGHT; LEAHEY, 2002). 
Acerca da dependência física, estimou-se em 2010, no Brasil, que das 200,6 
milhões de pessoas, 6,2% tinham ao menos uma deficiência; e ainda, que entre 
crianças/adolescentes na faixa etária de zero a nove anos, e de 10 a 17 anos, 0,5% 
apresentaram algum tipo de deficiência. (IBGE, 2015). 
Afirma-se que no contexto das doenças neurológicas infantis, a dependência 
física está relacionada ao comprometimento motor (Dias et al., 2010), e que durante 
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o desenvolvimento das atividades de vida diária, as limitações físicas são 
manifestadas. (MANCINI et al., 2002). No presente estudo, verificou-se que a 
maioria das crianças/adolescentes tinha dependência física nas AVD. Na atividade 
de alimentação, estes indivíduos eram mais independentes, e para vestimenta, mais 
dependentes. Esta situação também foi constatada em um estudo brasileiro com 
134 crianças com necessidades especiais de saúde, as quais englobaram distúrbios 
neurológicos, e apresentaram dependência nas AVD.  (ALVES et al., 2014).  
 
5.2 CORRELAÇÃO DO MANEJO FAMILIAR COM AS VARIÁVEIS DE ESTRUTURA 
FAMILIAR E DEPENDÊNCIA FÍSICA INFANTOJUVENIL NAS AVD 
 
 
Neste Capítulo apresenta-se a discussão da correlação das dimensões do 
manejo familiar (Identidade da Criança, Habilidade de Manejo, Esforço de Manejo, 
Dificuldade familiar, Mutualidade entre os pais, Visão do Impacto da Doença) com as 
variáveis de estrutura familiar, e com a dependência física nas AVD das 
crianças/adolescentes com doenças neurológicas. 
 
 
5.2.1 Dimensão de identidade da criança 
 
Como apresentado na Figura 3, na página 80, na dimensão de identidade da 
criança se obteve escore médio de 15,97. Este escore médio indica que, segundo a 
visão dos familiares entrevistados, a criança/adolescente leva uma vida normal.  
No entanto, pode-se perceber na análise das informações que conforme se 
elevou o tempo de percepção dos sinais da doença neurológica pelos familiares, de 
atendimento nos serviços de saúde, e nos especializados, estas variáveis se 
correlacionaram de forma negativa com a dimensão de identidade da criança. Na 
escala cromática da Figura 3, a percepção familiar de que este público não 
consegue levar uma vida normal como outras crianças/adolescentes da mesma 
idade é representada com a cor vermelha. Mas, concernente à variabilidade da 
percepção familiar quanto à identidade da criança é apresentado por Ogle (2006), 
que o manejo familiar poderá mudar ao longo do tempo, devido ser intimamente 
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vinculado às diferentes circunstâncias, como a fase do diagnóstico, tratamento e 
estressores familiares.  
E ainda, afirma-se que durante o desenvolvimento infantojuvenil, conforme a 
faixa etária, é esperado pelos familiares que a criança execute atividades de forma 
autônoma, porém, por se tratar de um público com implicações neurológicas, esta 
expectativa poderá não ser atendida. (MARTINS, 2014).  
De maneira que com o passar dos anos, as famílias percebem a intensidade 
do déficit de desenvolvimento, e isto é evidenciado neste estudo, as 
crianças/adolescentes com maior idade apresentaram maiores comprometimentos 
quando comparadas às mais novas. (MORAIS; VIANA, 2012).  
Entretanto, haverá sempre a necessidade do auxílio de seus cuidadores, em 
função de suas limitações relacionadas à doença, além do que precisam de um 
tempo maior para completar as atividades. (SCHIARITI et al., 2014). 
Na situação de agravo neurológico incapacitante há exigência de forma 
contínua do suporte dos cuidadores para realizar as atividades de vida diária 
(ALMEIDA; CONCEIÇÃO, 2013), e ainda, com a evolução da idade a demanda de 
cuidados poderá ser exacerbada. (JOOSTEN; SAFE, 2014). 
 Conforme estudo com crianças com doenças neurológicas que apresentam 
condições diferenciadas na área comportamental, social e de comunicação, 
identificou-se que quanto maior a idade, mais perceptível a diferença no 
desenvolvimento, quando comparada aos seus pares da mesma idade com 
desenvolvimento saudável. (LÓPEZ et al., 2015). 
De acordo com a Figura 7, as variáveis que apresentaram correlação 
positiva com a identidade da criança, entende-se de maneira geral que os familiares, 
que estavam em uma destas situações apontadas, expressaram menor intensidade 
relativa ao acometimento de seus filhos, menores limitações e impedimentos para o 
manejo do cuidado. 
Com relação às demandas educacionais de crianças/adolescentes com 
agravos neurológicos se mostraram de forma diferenciada para os familiares 
entrevistados, e o público infantojuvenil que cursava ensino regular era menos 
acometido pelo agravo neurológico, na visão dos familiares. Comumente, as famílias 
buscam o ensino regular para os filhos que não apresentam condições adversas de 
desenvolvimento infantil. E através do estudo se constatou, ao serem avaliadas a 
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funcionalidade e motricidade, que as crianças mais independentes fisicamente 
exigem menor assistência escolar. (RÉZIO; CUNHA; FORMIGA, 2013).  
Na educação infantil, a dependência motora se identifica como um fator 
determinante da participação em atividades, devido à necessidade de habilidade 
para uso de lápis, apontadores, tesouras, e nas práticas recreativas, exige-se 
capacidade para realização de movimentos corporais. Do mesmo modo, a 
apresentação de problemas de interação social infantil têm se mostrado como um 
aspecto determinante da participação, e para o desempenho das atividades 
educacionais. (LEUNG, 2011).  
Embora neste estudo não tenha sido realizada a correlação da variável 
“anos de estudos maternos”, com as comorbidades, e dependência física da criança, 
observa-se em pesquisas que os elementos sociais, como exemplo o baixo nível de 
estudos, foram associados a um risco aumentado de anormalidade neurológica após 
o nascimento. (HUNG et al., 2015).  
Nesta perspectiva, diversas pesquisas apontam que as desigualdades 
socioeconômicas, demográficas e comportamentais são elementos de risco para 
desfechos adversos no período gestacional. (RIBEIRO et al., 2009).  Verificou-se 
que o baixo nível de escolaridade das mães foi mais frequente entre as gestantes 
que não realizaram o pré-natal (Rosa; Silveira, Costa, 2014), bem como, foi 
associado ao parto prematuro. (SAMPAIO; PINTO; SAMPAIO, 2012). O nascimento 
pré-termo gera impacto na população devido ao risco de mortalidade, e do 
comprometimento neurológico, da saúde física, e da mental ao longo da vida. 
(BLENCOWE et al., 2013).  
Ressalta-se que pela doença do filho, a mudança da condição de trabalho de 
um dos membros da família pode evidenciar a dificuldade em conciliar o cuidado à 
criança/adolescente com necessidades especiais, às atividades laborais. Esta 
necessidade também pode estar relacionada ao aumento da demanda pelos 
cuidados (Lagunju; Imam; Adedokun, 2011), o que corrobora com os achados deste 
estudo, no qual se obteve relação positiva entre a manutenção da situação 
empregatícia dos membros familiares, com a dimensão da identidade da criança. De 
modo que evidencia existir na percepção familiar a possibilidade de cuidar do filho e 
manter a condição de trabalho, o que pode indicar a fase na qual se encontra a 
família/criança/adolescente, em relação à doença. 
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Mantendo-se a discussão com relação ao agravo infantojuvenil, percebeu-se 
que as famílias que não recebiam medicação pelo sistema público de saúde 
apresentaram maior escore de identidade. Ao que se pode admitir a possibilidade 
dessa população não necessitar de quantidade elevada do medicamento por 
apresentar menor comprometimento de saúde. Corroborando com os achados, 
verificou-se em estudo que entre os indivíduos com doenças neurológicas, muitos 
fazem uso de monoterapia, outros, de politerapia, situações essas interligadas com 
a condição clínica da criança/adolescente. (LAGUNJU; IMAM; ADEDOKUN, 2011). 
A dependência física nas AVD de vestimenta, higiene, uso do banheiro, 
alimentação são observados com frequência entre crianças/adolescentes com 
agravos neurológicos (SHERMA; SINHA, 2015).  Neste estudo o escore de 
identidade foi maior para os que apresentaram independência física em todas as 
AVD investigadas (alimentação, higiene, vestimenta, eliminações vesicais e 
intestinais, mobilidade e locomoção). 
 Este achado mostra que segundo a percepção dos familiares o público 
infantojuvenil independente de forma física, levava uma vida normal. De acordo com 
o modelo teórico FMSF (Knafl; Deatrick; Havill, 2012), quanto maior o escore de 
identidade da criança, mais normal ou independente a vida da criança/adolescente. 
(KNAFL et al., 2011). 
Embora esta dimensão seja composta por itens que mostram a percepção 
da família sobre a dependência ou independência física da criança/adolescente, esta 
variável foi investigada de forma objetiva por meio das AVD que a população 
infantojuvenil desenvolve. Pois, conforme assertiva de outra pesquisa, os pais 
podem perceber as limitações físicas do filho, porém, enfatizam a normalidade, na 
medida em que o ama. (ESDAILE, 2009). 
 
5.2.2 Dimensão de habilidade familiar 
 
Na dimensão de habilidade de manejo familiar o escore médio foi 45,45, 
ficando bem favorecido na escala cromática verde (Figura 3) e demonstrando que as 
famílias se sentem confiantes em suas habilidades para manejar a doença 
neurológica pediátrica. 
Entende-se que o manejo familiar da criança/adolescente com necessidades 
diferenciadas de saúde é um componente de extrema importância, pois determina a 
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continuidade do tratamento, da reabilitação, e interfere no desenvolvimento infantil. 
Sob esta ótica cabe aos profissionais da área da saúde avaliar de forma periódica a 
habilidade do cuidador, sua segurança na prestação de cuidados, e 
permanentemente oferecer a oportunidade de atualização ou ampliação das 
aptidões para outros membros. Neste sentido, afirma-se que as famílias e 
provedores de saúde devem ser parceiros tanto no planejamento da assistência 
como nas discussões sobre o prognóstico infantojuvenil. (ELIAS; MURPHY, 2012).  
Sobre o tipo de ensino que as crianças/adolescentes frequentam, detectou-
se em um estudo nos Estados Unidos que aqueles que apresentavam comorbidades 
cursavam com maior constância o ensino especial. (RUSS et al., 2011). 
Similarmente, no Brasil, os indivíduos que apresentam condição de saúde mais 
grave (Paula et al., 2011), maior comprometimento físico e maiores déficits 
associados (Santos et al., 2011) estavam inseridos em escolas especiais.  
Neste estudo, embora, não se tenha registrado informação sobre níveis de 
gravidade de doença, comprovou-se que mais de 50% das crianças/adolescentes 
apresentaram comorbidades, e 65% eram dependentes de forma física para uma ou 
mais AVD. Os que eram independentes em todas as atividades pesquisadas 
compuseram 35% das crianças/adolescentes, quantitativo este que pode ser 
remetido para os que cursavam o ensino regular. Assim, pode-se inferir que estes 
demandavam menor carga de cuidados, e, portanto, as famílias se sentiam mais 
habilidosas para o seu manejo. 
É frequente a dependência física nas AVD por crianças/adolescentes com 
doenças neurológicas (Sherma; Sinha, 2015), assim como, déficits de comunicação, 
socialização (Leung et al., 2012), aprendizagem e aplicação do conhecimento (Poon, 
2011), os quais muitas vezes se tornam aspectos definidores da inserção desta 
população na educação especial. 
Conjuntamente, as famílias em que a criança/adolescente frequentava a 
escola privada apresentaram maior habilidade nos cuidados. Neste estudo, o 
número de indivíduos que tinham acesso a este tipo de escola representou menos 
do que 10% dos que estavam matriculados em serviços educacionais. Cogita-se 
ainda sobre as dificuldades das condições para o pagamento dos serviços 
educacionais privados, e ao se verificar as famílias que referiram renda per capita 
maior que 1,5 salários mínimos, constatou-se baixa representatividade.  
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Neste sentido, reflete-se que o ato de custear a educação dos filhos pode ter 
relação com a superproteção dos familiares, pois, o público infantojuvenil é 
percebido como mais vulnerável do que seus pares saudáveis. (ZHANG et al., 
2014).  
Entende-se que o maior poder aquisitivo familiar possibilita a compra de apoio 
de terceiros para o cuidado infantojuvenil, e consequentemente, o alívio na carga de 
cuidados e a possibilidade de manter suas atividades extradomiciliares, e ainda, 
sentirem-se mais capazes em suas habilidades de cuidado à criança/adolescente. 
No entanto, para que este dado seja interpretado com maior segurança são 
necessárias pesquisas que identifiquem e relacionem o suporte no cuidado 
domiciliar com a habilidade de manejo dessas famílias.  
Com relação à renda, reitera-se que a demanda por cuidado no público 
infantojuvenil com afecção neurológica tem relação direta com as condições mais 
comprometedoras, e pode exigir a redução ou interrupção da rotina de trabalho para 
dedicação ao cuidado, com consequente decréscimo da renda familiar, cenário que 
é pouco provável em situações menos severas. (MARX et al., 2011).  
Nesta perspectiva, podem-se atrelar as melhores condições financeiras à 
maior independência das criança/adolescentes com enfermidades neurológicas, e à 
maior habilidade nos cuidados. Estudo consonante a esta afirmação confirma que, 
na vigência de menores déficits infantojuvenil, os familiares se sentem mais capazes 
em suas habilidades, em função de serem menos exigidos para os cuidados. (MARX 
et al., 2011).  
Neste estudo, o maior percentual das famílias relatou renda de até um 
salário mínimo, mais de 70% delas consideravam a sua renda insuficiente no 
momento da pesquisa, e mais de 60% das mães estavam desempregadas, com um 
percentual baixo de anos de estudos que correspondiam ao curso superior. 
E neste desenvolvimento reflexivo, aborda-se a população que não recebia o 
benefício BPC e nem a isenção de tarifa de transporte, devido ser esses benefícios 
vinculados à população de mais baixa renda. Este cenário pode ser relacionado com 
a assertiva de que quanto maior a renda per capita maior a habilidade. 
Reconhece-se atualmente que o BPC contribui com a redução das 
desigualdades sociais de pessoas com deficiências/condições crônicas, e que se 
situam em condições de pobreza. (SANTOS, 2010). Mas, há controvérsias, visto que 
nem todos os brasileiros que o buscam, têm acesso, mesmo estando em limites de 
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pobreza não atendem aos critérios de elegibilidade para que lhes seja concedido. De 
maneira que este benefício parece se restringir às pessoas que não apresentam 
possibilidade de se integrar ao mercado de trabalho, ou a outra ocupação, e com 
nível de pobreza extrema. (IVO; SILVA, 2011).   
Com relação ao benefício de isenção de transporte, verifica-se que ter 
disponibilidade e acessibilidade de transporte contribui para melhorar a vida das 
famílias, pois possibilita que as pessoas possam se deslocar para consultas 
médica/multiprofissional, e para fazer atividades sociais fora do âmbito doméstico. 
(JAGLAL et al., 2014).  
Como já verificado, a terapêutica de crianças/adolescentes com doenças 
neurológicas exige recursos financeiros, os quais vão além de consultas, exames 
laboratoriais e de imagem, mas também, para os custos não médicos como as taxas 
de transporte. (LAGUNJU; IMAM; ADEDOKUN, 2011).  
Com relação à independência nas AVD, constatou-se que neste estudo os 
familiares se perceberam mais capazes de realizar os cuidados das 
crianças/adolescentes que não apresentaram limitação física para higiene e 
vestimenta. Relativo a esta questão, constata-se que as atividades motoras finas do 
autocuidado, que envolvem a higiene e a vestimenta, são áreas de dificuldades para 
os indivíduos com agravos neurológicos. (SCHIARITI et al., 2014). Em um estudo, 
junto a crianças com encefalopatia crônica não progressiva se verificou que, entre as 
AVD houve maior comprometimento na área de vestimenta e de alimentação, as 
quais foram explicadas por exigirem habilidade bimanual. (MORAIS, VIANA, 2012).  
 Mourão e Araújo (2010) corroboram com os dados deste estudo, pois 
verificaram menor aptidão para ações relacionadas a se vestir/despir e higiene 
pessoal. Estas exigem atos como escovar os dentes (colocar creme dental na 
escova), tomar banho, utilizar vaso sanitário, dar a descarga, colocar e tirar camisas 
e calças, abrir e fechar colchetes, abotoar e desabotoar, calçar meia e sapato, entre 
outros, todos vinculados à destreza e à coordenação das duas mãos para os 
realizar. 
De modo que, o público que não apresenta a coordenação motora 
necessária para realizar tais atividades pode estar mais acometido de forma motora 
pelo agravo neurológico. E fica esclarecido o fato de os familiares terem maior 




5.2.3 Dimensão de esforço de manejo 
 
Na dimensão de esforço de manejo a estimativa de escore médio foi de 
13,26, refletindo a energia substancial investida pelas famílias para o cuidado à 
criança/adolescente com agravo neurológico. Na relação cromática da Figura 3, este 
escore é limítrofe entre ser negativo e positivo, ficando na área de transição entre as 
cores. 
As crianças na faixa etária de seis a 12 anos se encontram em fase de 
desenvolvimento, desse modo, exigem da família supervisão contínua. Neste ciclo 
de vida, a criança começa expandir julgamentos que integram a sua autopercepção, 
sofre influências dos amigos, e a partir dos 10 anos ocorrem mudanças com relação 
à puberdade e acontece o estirão de crescimento.  (BRASIL, 2012e). De modo que 
exigem atividades interativas, frequentam escola e para tanto necessitam de uma 
pessoa para o desenvolvimento de ações como levar e buscar da escola, e outras. 
Se a este cenário se agregam as atividades de cuidados de uma 
criança/adolescente com doença neurológica, há intenso esforço das famílias para 
geri-los.  
É comum que os indivíduos acometidos pela afecção neurológica 
necessitem de atendimento especializado contínuo, devido às suas condições 
motoras, visuais, auditivas, terapia medicamentosa, seguimento neurológico, 
psiquiátrico e neurocirúrgico. (MESTERMAN et al., 2010). Assim, compõem a rotina 
familiar, a mobilidade para os serviços de fisioterapia, equoterapia, hidroterapia, 
terapia ocupacional, fonoaudiologia, entre outras. (MARX et al., 2011).   
Ademais, os indivíduos com déficits motores precisam de auxílio por meio de 
cadeira de rodas, andador e até mesmo o apoio de outra pessoa. (MESTERMAN et 
al., 2010). Esta dependência funcional faz com que muitas famílias invistam 
empenho vigoroso na rotina do transporte público, pois os veículos coletivos nem 
sempre se encontram adequadamente acessíveis para cadeira de rodas, e o 
cuidador, por vezes, tem que levar a criança/adolescente no colo. (ZANON; 
BATISTA, 2012).   
Quanto maior a dependência física da criança/adolescente mais intensas 
para o cuidador são as atividades de cuidado. (MARRÓN et al., 2013). Quanto maior 
o peso corporal (BRACCIALLI et al., 2012) e a gravidade da doença infantil e juvenil 
(Souza et al., 2012), maior o potencial de sobrecarga física dos cuidadores.   
112 
 
As mães com filhos mais velhos indicam que o cuidado é mais trabalhoso, 
devido ao desenvolvimento de ações como virar o filho, dar banho, ajudar no uso do 
banheiro, vesti-lo, movê-lo (AL-GAMAL et al., 2013), supervisonar e atender às 
necessidades no período noturno. (DAVIS et., 2010). Os pais experimentam dores 
musculares pelo fato de carregarem os filhos e andarem por longas distâncias sem 
ter uma cadeira de rodas. (NIMBALKAR et al., 2014). 
O esforço familiar é contínuo devido ser a dependência da 
criança/adolescente crônica. (DAVIS et al., 2010). Além disso, este público pode 
apresentar condições comórbidas que levam a déficits na área de aprendizagem 
como na leitura, escrita e aritmética (Mesterman et al., 2010), e as famílias podem 
necessitar de escolas com educação especial. (MATOS FREITAS, et al., 2015). 
Entretanto, devido às limitações deste público, exige-se da escola, além de educar, 
o cuidar, como exemplo a supervisão no uso do banheiro, o realizar banho, o trocar 
de fraldas, o locomover, entre outras atividades. (MELO; FERREIRA, 2009).   
As ações desenvolvidas pelos cuidadores/familiares, como já citadas 
anteriormente, são rotineiras, exigem periodicidade de realizações, de modo que 
existe uma pressão extra para o cumprimento dos horários. (GUERINI et al., 2012). 
Kuo et al. (2011) investigaram o tempo dedicado para o cuidado de 
crianças/adolescentes com necessidades complexas nos Estados Unidos e 
constataram que as famílias ocupam em média de 11 a 15 horas por semana. 
Conclui-se que os membros familiares deixam as suas atividades ocupacionais para 
dedicar tempo às demandas infantis e juvenis.  
E os dados deste estudo mostraram que em mais de 50% das famílias, 
algum membro modificou a sua condição de trabalho devido à doença da criança/ 
adolescente, sendo que destes, houve prevalência das mães. Essa informação vai 
ao encontro do estudo de Almeida et al. (2015), no qual se verificou que mães 
pararam de trabalhar devido à rotina desgastante de cuidados que desenvolvem, 
não sendo possível conciliar uma atividade ocupacional e o cuidado do filho. 
E neste sentido, novamente se apresentam os benefícios, como apoio 
governamental devido à doença. (MESTERMAN et al., 2010). O BPC, no Brasil, 
como política de assistência social subsidia as famílias nas necessidades básicas, e 
em muitas situações é a única fonte de renda destas (Zanon; Batista, 2012), mesmo 
tendo sido discutido anteriormente a questão do acesso a este. Considerando-se 
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que não conseguem manter um trabalho fora do domicílio devido aos esforços para 
manutenção dos cuidados à criança/adolescente com afecção neurológica.  
Ademais, entre a população infantojuvenil que apresenta condições médicas 
complexas, como as neurológicas, e faz uso contínuo de fármacos, identificou-se 
uma média de 5,3 medicamentos por indivíduo (Stone et al., 2010), além de outras 
investigações em que citam a politerapia. (MARTINS, 2014). Esta situação também 
exige atenção dos familiares na administração desses.  
 
5.2.4 Dimensão de dificuldade familiar 
 
Na dimensão de dificuldade familiar o escore médio foi de 34,96, apontando 
discreta redução da dificuldade, mas nesta dimensão, o desvio padrão foi de 12,84, 
retratando maior variabilidade das respostas dos familiares participantes. Na relação 
cromática da Figura 3 também se encontra na transição das cores verde e vermelha 
(negativa e positiva). 
Cuidar de uma criança com doença neurológica impôs a muitos familiares, 
sacrifício pessoal, de energia e determinação emocional que nunca haviam 
esperado como resultado do cuidado a uma criança com doença crônica. (AL-
GAMAL et al., 2013). 
As famílias enfrentam dificuldades como a insegurança na realização dos 
cuidados, especialmente quando os indivíduos fazem uso de algum dispositivo 
tecnológico. Logo após o diagnóstico, as dúvidas são com relação à patologia, as 
quais serão sanadas, e darão espaço para outras, como o cuidado a ser 
desenvolvido no domicílio. (ESTEVES et al., 2015).  
O maior tempo de acometimento pediátrico pelos sintomas da doença faz 
com que o cuidador da criança/adolescente passe longos períodos atendendo às 
necessidades infantis e desse modo se afasta do convívio social, da família e dos 
amigos. (FERREIRA et al., 2015). O tempo de tratamento também pode diminuir as 
expectativas familiares de que a criança/adolescente possa se recuperar das 
limitações impostas pela doença neurológica e assim, com o passar do tempo, 
confirma-se o prognóstico em relação aos limites no desenvolvimento da 
criança/adolescente. 
As famílias buscam de forma incessante tratamento geral e especializado, 
muitas vezes enfrentam desafios para consegui-los devido ao número limitado 
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destes (Joosten; Safe, 2014; Song Há et al., 2015), indisponibilidade de 
atendimentos públicos (Andrade; Vieira; Dupas, 2011), profissionais não qualificados 
e falta de apoio político e econômico. (SONG HÁ et al, 2015). 
No Brasil, há apoio governamental para a área da saúde, porém, encontram-
se dificuldades relacionadas ao acesso aos serviços, bem como problemas de 
referência e contrarreferência na rede de atenção à saúde, o que gera 
descontentamento entre os usuários. (TÔRRES et al., 2011). Ademais, existem 
problemas na cooperação política junto às diferentes áreas, como as sociais, de 
educação, transporte e entre prestadores de serviços (Jaglal et al., 2014) que fazem 
com que as famílias enfrentem dificuldades por não terem um sistema de integração 
intersetorial. 
Acerca da educação, as crianças/adolescentes que cursam ensino especial 
enfrentam a exclusão social, o assédio moral e a violência física, ocasionados pelo 
estigma social. (SONG HA et al. 2014). O aprendizado infantojuvenil não é afetado, 
exclusivamente, pela doença e ausências escolares, mas igualmente, pela interação 
com a família e a relação com o meio social. O agravo neurológico pode interferir no 
nível cognitivo e dificultar o aprendizado, no entanto, o estigma social pode 
prejudicar a aquisição de conhecimentos por gerar baixa autoestima, isolamento e 
transtornos psíquicos. (CORDEIRO, 2014). 
Além destas dificuldades, em muitos casos os pais são contatados 
constantemente devido ao comportamento do filho na escola, por ameaça física aos 
colegas devido à agressividade relacionada à doença. Os educadores não 
conseguem gerenciá-los no ambiente de ensino e os pais se estressam porque têm 
dificuldades de encontrar uma instituição de ensino que conduza o comportamento 
destes. (WEISS; WINSGSIONG; LUNSKY, 2014). 
A escola tem a função de ser precursora na inclusão social, no entanto, nem 
sempre isto acontece, pois há crianças/adolescentes que frequentam salas de aula 
consideradas “normais” e outras salas “especiais”. Desta forma, em muitos casos, a 
população infantojuvenil sofre no próprio ambiente educacional, por motivos de 
ordem social, cognitiva, preconceito e a falta de preparo dos educadores. 
(CORDEIRO, 2014). 
A fase de idade escolar gera desafios para as crianças/adolescentes com o 
agravo neurológico e isso faz com que os pais enfrentem altos níveis de estresse. 
(MAJNEMER et at., 2012). No presente estudo, as famílias que os mantinham em 
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escola pública apresentaram maiores dificuldades na vida cotidiana. Notou-se em 
um estudo realizado com educadores de escolas públicas no Brasil que estes não 
tinham formação curricular para lidar com a população pediátrica com necessidades 
especiais. (OLIVEIRA et al., 2012).  
Em outra pesquisa, que incluiu educadores de escolas públicas e privadas, 
demonstrou-se que as atividades direcionadas para o público com deficiências eram 
realizadas com maior frequência nos serviços privados. (VITAL; PIRES; ALVES, 
2010). Estes dados podem mostrar a repercussão do ambiente escolar em que as 
crianças/adolescentes estão inseridas.  
Verifica-se entre outros aspectos, que os pais têm tempo limitado para 
outras atividades de vida, porque priorizam o atendimento às necessidades dos 
filhos, as quais demandam tempo considerável. (DAVIS et al., 2010). A 
imprescindibilidade de cuidados e a preocupação com o indivíduo acometido pelo 
agravo neurológico podem levar à dificuldade de concentração no trabalho e 
consequentemente, perda de emprego, reduzindo-se ainda mais a renda da família, 
pois esta já é comprometida devido à terapêutica. (OLAWALE; DEIH; YAADAR, 
2013). 
O esforço familiar foi maior para as que recebiam o BPC. Isto pode ter 
relação com o fato de que as famílias investem maior tempo para o cuidado 
infantojuvenil, e assim, não conseguem manter um vínculo empregatício. 
Consequentemente, a renda familiar passa a ser menor e desse modo, necessita-se 
do benefício social. Verificou-se em um estudo, com uma amostra de 
crianças/adolescentes que se caracterizavam com maior dependência funcional, que 
grande parte das famílias recebia o BPC. (TÔRRES et al., 2011).  
Observou-se em outro estudo que as famílias com o intuito de garantir os 
cuidados infantojuvenis, estão dispostas a fazer sacrifícios, como reduzir a renda 
para outras necessidades básicas, incluindo-se nestas a própria alimentação. 
(NIMBALKAR et al., 2014). O custo financeiro para cuidar de uma criança com 
doença neurológica é substancial e gera pressão financeira sobre os pais. (DAVIS et 
al., 2010). Estes custos englobam os gastos com internações, consultas 
ambulatoriais, fármacos, transporte, pagamento de cuidadores externos e entre 
outros. (LAGUNJU; IMAM; ADEDOKUN, 2011).    
As limitações funcionais de locomoção quando associadas a menores 
condições socioeconômicas familiares, podem gerar maior abalo financeiro devido a 
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maiores custos com tecnologias para assistência, locomoção, adaptações 
ambientais domiciliares, transporte e instruções/treinamentos aos familiares para o 
uso de tecnologias. (ALMASRI et al., 2011).   
A situação socioeconômica familiar é relevante, pois pode implicar na 
terapêutica infantil, quanto menor a renda, menor a adesão terapêutica. (LOISELLE; 
RAUSCH; MODI, 2015). Conforme este estudo as famílias que apresentaram maior 
renda per capita tiveram menores dificuldades na vida cotidiana. Isso pode estar 
relacionado ao fato de que não passam pelas dificuldades mencionadas 
anteriormente, pois conseguem pagar por serviços de difícil acesso público, podem 
manter terapêutica adequada para a criança/adolescente, além de manter conforto 
de vida para os outros membros familiares.  
Constatou-se no estudo de Carona et al., (2013) que a qualidade de vida dos 
pais de adolescentes com doenças neurológicas foi inferior a de famílias com 
indivíduos com desenvolvimento típico. E apresentaram humor deprimido devido à 
condição crônica infantojuvenil. (GUILLAMÓN et al., 2013). A vida da mãe é alterada 
de forma negativa com maior frequência por causa da ampla dependência física da 
criança/adolescente (Yilmaz, et al., 2010), considerando-se que as mães assumem 
maior parte do cuidado. Além disso, o estresse familiar se mostrou associado com 
as limitações motoras e com as habilidades cognitivas infantis.  (MAJNEMER et al., 
2012).  
A terapêutica infantil faz com que os cuidadores atendam necessidades no 
período noturno, que podem gerar perturbação do sono. (DAVIS et., 2010). Somado 
a isto, o isolamento social ocasionado pelas responsabilidades com o tratamento 
diário, as quais demandam longos períodos, faz com que as mães não tenham 
tempo suficiente para atividades sociais (YILMAZ, et al., 2010). Além disto, elas 
enfrentam alterações conjugais e mudança na relação com os outros filhos, 
originadas pela disparidade entre a atenção ofertada para estes, ao 
companheiro/cônjuge e para o filho enfermo. (NIMBALKAR et al., 2014).  
As dificuldades familiares com relação ao acesso às políticas públicas 
envolvem o déficit da oferta de dispositivos de assistência, falta de oferta de 
transporte, dificuldades de acesso físico, como calçadas e portas estreitas, ausência 




Em muitos casos, a dependência física exige dos pais a contratação de um 
veículo para transportá-los para consulta médica, e diariamente para as sessões de 
fisioterapia. (NIMBALKAR et al., 2014).Conforme se verifica a maior dependência 
física infantojuvenil desencadeia dificuldades em vários aspectos da vida familiar.   
Apesar das situações mencionadas anteriormente, averiguou-se que nas 
famílias em que as mães possuíam mais anos de estudos, as dificuldades de vida 
diária eram menores. Este fato é confirmado no estudo realizado por Koutra et al., 
(2012), no qual acompanharam uma coorte materno infantil de 599 gestantes, a 
partir de 15 semanas de idade gestacional. Após o nascimento do filho, os 
pesquisadores seguiram os neonatos (n=612), os quais foram avaliados aos 18 
meses de vida. Verificou-se que maiores níveis de escolaridade materna estiveram 
correlacionados com melhor desenvolvimento neurológico infantil, sugerindo que as 
mães apresentaram maior habilidade intelectual para estimular a criança. (KOUTRA 
et al., 2012). 
 
5.2.5 Dimensão de mutualidade entre os pais 
 
A dimensão de mutualidade entre os pais foi respondida por participantes 
que tinham companheiro/cônjuge. Ao averiguar o tipo de arranjo familiar dos 
respondentes, observou-se que em 82 se tratavam de família nuclear, 26 
reconstituídas, e 15 extensas, das quais seis eram compostas pelo pai e mãe, além 
dos membros da família de origem, responderam esta dimensão.  
Em consonância com o número de famílias que tinham companheiro/cônjuge 
constatados neste estudo, verificou-se em pesquisas realizadas na Espanha 
(Guillamón et al., 2010), em Camarões (Lekoubou et al., 2013), e no Brasil (Correia; 
Salimene, 2016; Martins, 2014) que, com prevalência, os participantes dos estudos 
moravam com o pai/mãe da criança/adolescente, ou tinham companheiro(a).   
Autores demonstram que apesar do pai compor famílias com 
criança/adolescente com doença neurológica, pode ser pouco solidário na execução 
dos cuidados dos filhos. Apesar da demonstração de preocupação com os cuidados 
se acomodam pelo fato de a mulher fazê-los, perpetuando-se os aspectos culturais 
da relação de gênero, no qual o pai exerce o papel de provedor financeiro e a mãe 
de cuidadora da casa e dos filhos. (GUERINI et al., 2012). 
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Ressalta-se que o papel do pai e da mãe no cuidado é influenciado pelo 
contexto em que a família está inserida, por crenças, práticas, situação econômica e 
social. (MANFROI; MACARINI; VIEIRA, 2011). As famílias passam a priorizar o 
cuidado infantojuvenil e, assim, há menor dedicação às outras atividades da vida 
cotidiana. (ROCHA, BOHELS, SILVA, 2015).  
Pesquisadores mostram que com a chegada do filho, o relacionamento 
conjugal dos pais modifica devido à rotina de cuidados. O diálogo entre o casal, com 
mais frequência é sobre a situação infantil e juvenil, responsabilidades e cuidados.  
(GUERINI et al., 2012).  
A detecção do agravo crônico do filho e a exigência terapêutica levam à 
alteração da vida conjugal dos pais devido à falta de privacidade pelas alterações da 
doença, acarretando mudança na vida sexual do casal. (SERRA, 2012). Por se tratar 
de uma enfermidade permanente, a vivência de frequentes situações adversas 
relacionadas ao cuidado infantil e juvenil pode levar ao estresse e desagregação do 
relacionamento conjugal. (WEISS; WINSGSIONG; LUNSKY, 2014).  
No Brasil, tem-se tomado algumas medidas para estimular a participação do 
pai no cuidado do filho.  Uma das iniciativas mais recentes foi a prorrogação do 
tempo de licença-paternidade, foram adicionados 15 dias, além dos cinco dias que já 
eram garantidos. Esta licença foi instituída na política do “Marco Legal da Primeira 
Infância”, porém, não atende a todos os pais, apenas àqueles que são vinculados a 
empresas cadastradas no Programa Empresa Cidadã. (BRASIL, 2016). Esta licença 
foi criada e vinculada ao Programa, com o objetivo de aumentar o tempo de licença-
maternidade/paternidade, mediante a concessão de incentivo fiscal para os 
estabelecimentos jurídicos. (BRASIL, 2008).  
Um estudo realizado na Suécia mostrou que a extensão da licença-
paternidade pode contribuir na divisão equitativa das atividades domésticas entre os 
pais, reduzindo-se as diferenças de gênero. (KOTSADAM, FINSERAAS, 2011). 
Além disso, verificou-se em uma pesquisa realizada na Noruega que a licença-
paternidade, nas situações em que os pais têm maior escolaridade que as mães, 
podem melhorar o desempenho escolar dos filhos no futuro.  (COOLS; FIVA; 
KIRBEBOEN, 2015).  
No presente estudo, conforme respostas dos familiares, na dimensão de 
mutualidade entre os pais, obteve-se escore médio de 34,61, exibindo-se 
reciprocidade entre os companheiros/cônjuges no manejo da doença neurológica 
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infantil e juvenil, conforme se observa na Figura 3, a relação cromática se encontra 
na cor verde. Neste estudo obteve-se significância na correlação entre esta 
dimensão e a variável, ensino regular cursado pelas crianças/adolescentes, 
significando que a reciprocidade do cuidado entre os pais foi maior nesta situação, 
conforme consta da Figura 7.  
Considerando-se o fato de que as famílias com crianças/adolescentes mais 
acometidas pela doença neurológica buscam com maior frequência o ensino 
especializado (Matos Freitas, et al., 2015), pelo contrário, os filhos independentes 
fisicamente geram menores necessidade de cuidados, e assim menor potencial de 
divergência sobre a situação entre os pais.  
Adverte-se que a percepção materna e paterna sobre o agravo em muitos 
casos é diferente. Em um estudo realizado com pais de crianças com asma, 
verificou-se que as mães percebiam a enfermidade como mais grave e que gerava 
maior impacto na vida da família, comparadas com perspectiva do pai. (HINES, 
2011). 
Tem-se a considerar nesta pesquisa, que se obteve maior participação 
materna e que no Brasil culturalmente é a mãe que assume a responsabilidade do 
cuidado do filho. (SANDOR et al., 2014). 
 
5.2.6 Dimensão de visão do impacto da doença 
 
Na dimensão de visão do impacto da doença se alcançou escore médio de 
25,82 (Figura 3), denotando que as famílias consideraram a afecção neurológica 
menos grave, tanto no presente como no futuro, muito embora a palheta cromática 
esteja no final da transição do negativo para o positivo. 
A concepção dos pais sobre a gravidade da enfermidade pode variar de 
acordo com o impacto da condição da criança/adolescente sobre a família, 
indicando-se que pode haver uma discrepância entre o que profissionais da saúde e 
a família consideram grave. (ZABLOTSKY; BRAMLETT; BLUMBERG, 2015). 
O abalo gerado nas famílias que têm um membro com doença neurológica é 
intenso, pois se trata de uma das condições adversas mais comuns na infância, que 
pode afetar a independência do indivíduo e que permanecem por toda a vida. Deste 
modo, este público exige cuidados que vão além dos de uma criança/adolescente da 
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mesma idade sem transtorno, o que leva à necessidade do maior envolvimento dos 
seus familiares. (GUILLAMÓN et al., 2013).  
Neste estudo verificou-se que, quanto maior o tempo de atendimento à 
saúde infantil e juvenil em neuropediatria, maior a percepção da gravidade da 
afecção e a preocupação familiar com o manejo desta. Os pais demonstram 
preocupação com a vida futura destes indivíduos, sobre a pessoa que irá cuidá-los 
na sua ausência (SCHIARITI et al., 2014). Inclusive, constatou-se que muitos 
cuidadores que apresentavam alterações da própria saúde se preocuparam em 
resolvê-las de imediato, pois temiam não serem capazes de cuidar do filho. 
(SCHIARITI et al., 2014).  
No presente estudo, as famílias que mantinham seus filhos em escolas 
públicas e escola especial apresentaram maior preocupação com o futuro destas. 
Segundo Siqueira e Gurgel-Giannetti (2011) a educação apresenta valor 
sociocultural e o bom desempenho acadêmico sugere sucesso no futuro. As 
crianças/adolescentes com distúrbios neurológicos que conseguem aprender e 
desenvolver funções faz com que as famílias experimentem a esperança que este 
pode ser capaz de instruir-se, trabalhar e prover seu sustento. (SCHIARITI et al., 
2014). 
Em um estudo com pais de indivíduos que cursavam ensino especial se 
constataram situações oscilantes, nos quais havia a confiança de que a educação 
escolar iria contribuir na cura do filho, por outro lado, existia o desalento, pois se 
acreditava que todo o esforço realizado era inútil. (SERRA, 2010).  
A busca por serviços de educação visa alcançar o potencial da 
criança/adolescente. Por isso, muitas famílias se sacrificam para obter recursos 
financeiros para encaminhar os filhos para serviços de educação especializados 
privados na falta de serviços públicos, pois estão dispostos a ofertar educação de 
qualidade para os filhos. (AJUWON; BROWN, 2012). 
Acerca dos métodos de ensino, verifica-se que os melhores são aqueles se 
proporcionam adequado aperfeiçoamento das habilidades e desenvolvimento das 
potencialidades infantis, ressaltando-se que muitos indivíduos requerem estratégia 
de ensino individualizada e ativa. (SIQUEIRA; GURGEL-GIANNETTI, 2011).  
Os indivíduos com necessidades diferenciadas de educação exigem da 
escola e dos educadores vários requisitos como: estruturação institucional com 
elevadores e rampas de acesso; ausência de pisos desnivelados; identificação dos 
121 
 
locais com o uso de células Braille; atenção dos professores para as necessidades 
de uso do banheiro, pois, precisa-se que um funcionário acompanhe o estudante; 
estabelecimento de comunicação alternativa por meio de figuras com tamanho 
grande, cores em destaque, cartazes, uso de maquetes, libras e objetos 
multissensoriais; recursos tecnológicos por meio de computadores equipados com 
leitores de tela com som da voz, lupas eletrônicas e entre outros.  (SILVA; ARRUDA, 
2014). Deste modo, observa-se que esses estabelecimentos necessitam de recursos 
financeiros para manter o padrão de educação necessário a este público.  
Percebeu-se em uma escola privada que as famílias buscavam nas 
instituições acolhimento para a criança/adolescente, e que os profissionais 
estivessem preparados para lidar com as exigências educativas especiais destes 
indivíduos, acreditava-se que os educadores eram importantes na promoção de 
crescimento e desenvolvimento infantil. (CINTRA; RODRIGUES; CIASCA, 2009).  
Por outro lado, o estudo de Harstad et al. (2013), mostrou que o público 
infantil e juvenil que estava frequentando serviço de educação especial era devido à 
escolaridade da mãe, e não aos aspectos de gravidade do transtorno. Sugeriu-se 
que a escolaridade materna mobilizou a percepção da necessidade de coordenação 
dos cuidados, incluindo-se a educação infantil especial.  
A escolaridade dos pais repercute na educação dos filhos. Verificou-se que 
no Brasil aproximadamente 69% das pessoas, com 16 anos de idade ou mais, que 
moravam com o pai ou mãe, reproduziram a escolaridade dos mesmos. Já, entre os 
filhos que moravam com progenitores analfabetos, aproximadamente 22% tiveram 
nível educacional maior do que os pais. E pessoas com 25 anos de idade ou mais 
que moravam com os pais aos 15 anos, e estes apresentavam nível superior 
completo, 69,1% dos filhos tiveram a mesma escolaridade. (IBGE, 2016). 
Em um estudo que envolveu um grupo de pais de indivíduos com 
enfermidades neurológicas que frequentavam escola pública, e outro proveniente de 
serviço particular, constatou-se que 63,4% das mães e 77% de pais de 
crianças/adolescentes que estudavam em instituições públicas, tinham ensino 
fundamental incompleto. No outro grupo, 86,7% das mães e 86,7% de pais dos 
indivíduos procedentes de instituição privada cursaram ensino superior completo. 
(SHAYER et al., 2015). 
Acerca da renda familiar, 100% dos participantes advindos das escolas 
públicas tinham menor renda (inferior ou igual a cinco salários mínimos) e 70% dos 
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pais dos serviços particulares tinham maior renda (superior a 20 salários mínimos). 
Constatou-se que o desempenho escolar entre os indivíduos com condições 
neurológicas crônicas foi melhor entre aqueles que apresentaram maior renda 
familiar e escolaridade dos pais. (SHAYER et al., 2015).  
Neste estudo, verificou-se correlação entre a renda per capita e a visão de 
impacto da doença, sendo que, quanto melhor a condição financeira, as famílias 
perceberam a doença da criança/adolescente como menos grave e preocupante.  
Em consonância aos achados, averiguou-se no estudo de Davis et al. (2010) 
que a percepção de menor gravidade e preocupação com o manejo da enfermidade 
esteve relacionada às famílias com maior aporte financeiro, pois, tinham poder 
aquisitivo para ofertar melhores condições de cuidados, deste modo, obtinham 
melhor qualidade de vida para o filho, além de um espaço estrutural mais adequado 
para a família.   
No presente estudo, as famílias que estavam recebendo o subsídio 
governamental do BPC tiveram maior preocupação com o futuro da 
criança/adolescente doente crônica e perceberam a enfermidade como mais grave. 
Isso está diretamente implicado pelo valor da renda, visto que para receberem o 
BPC, não apresentam altos recursos financeiros. Outro fator observado na presente 
pesquisa foi que as famílias em que a criança e adolescente apresentaram maior 
dependência física nas AVD, foram percebidos como casos mais graves e 
preocupantes.  
As implicações futuras desta condição envolvem a vida profissional, na qual 
o desempenho dessas pessoas está relacionado com a evolução da enfermidade. 
(NÁPOLES et al., 2008). Verificou-se em um estudo que entre recém-nascidos 
prematuros e com baixo peso (<2500 gramas)(n= 60), 43% desenvolveram déficit 
neuropsicológico. As alterações cerebrais foram ligadas aos agravos cognitivos 
comportamentais e de aprendizagem. (RIECHI; MOURA-RIBEIRO; CIASCA, 2011). 
O quociente intelectual se trata de um fator preditivo para a sociabilização e 
profissionalização, no entanto, a independência motora pode ter relação com a 
capacidade de manter um emprego. Entre os dados consultados, verificou-se que o 
percentual de profissionalização nesta população é de baixo a moderado. 






Neste capítulo, apresenta-se uma síntese das famílias investigadas neste 
estudo, da correlação entre o manejo familiar e as variáveis de estrutura familiar e 
dependência física nas AVD por crianças/adolescentes com doenças neurológicas. 
No Quadro 5, apresentado no final deste tópico, exibem-se as variáveis que se 
relacionaram de forma negativa e positiva com o manejo familiar.  
As famílias participantes deste estudo foram prevalentemente compostas por 
pai, mãe e filhos (arranjo nuclear); tinham membros com idade entre seis e 12 anos; 
moravam em casa própria; as mães tinham entre nove a 11 anos de estudo; após a 
identificação da enfermidade neurológica infantojuvenil, os membros alteraram a sua 
condição de trabalho para cuidar da criança/adolescente; as famílias tinham renda 
per capita de até ½ salário mínimo; estas consideravam a renda insuficiente após a 
detecção da doença neurológica pediátrica; as mães estavam desempregadas; os 
pais tinham vínculo empregatício; as famílias recebiam subsídio governamental do 
BPC e medicação. 
As crianças/adolescentes com enfermidades neurológicas foram 
prevalentemente caracterizadas por cursarem ensino regular; terem acesso à escola 
pública; conviverem com a doença em média há seis anos; receberem atendimento 
à saúde em média há 6,9 anos; serem atendidos em serviço especializado de 
neuropediatria em média há 5,9 anos; apresentarem dependência física em uma ou 
mais AVD; e, conviverem com condições comórbidas.  
O manejo familiar apresentou correlação significativa com variáveis internas 
às famílias, como o tempo prolongado da doença neurológica infantojuvenil e 
àquelas que continham membros que também geravam demandas de cuidados 
devido à idade, além da criança/adolescente com agravo neurológico. Nestas 
famílias o gerenciamento da vida diária foi mais difícil. Apesar disso, ressalta-se que 
não houve relação significativa entre as dimensões do manejo familiar com os tipos 
de arranjos familiares (nuclear, reconstituída, extensa e substituta) e com as famílias 
que tinham membros com doenças crônicas. 
O manejo familiar foi influenciado por variáveis externas, como a 
necessidade contínua de frequentar os serviços de saúde e educacionais das 
crianças/adolescentes, os quais geraram impacto sobre a vida da família, devido ao 
perfil de cronicidade. 
124 
 
Acerca do contexto que as famílias estavam inseridas apresentou maior 
dificuldade para inserir as demandas do indivíduo com doença neurológica à vida 
familiar àquelas que precisaram mudar a sua condição de trabalho para cuidar da 
criança/adolescente; necessitaram de subsídio governamental; em que o público 
infantojuvenil tinha acesso à escola pública; e os indivíduos com doenças 
neurológicas que tinham dependência física nas AVD. 
 
QUADRO 5: SÍNTESE DAS VARIÁVEIS DE ESTRUTURA FAMILIAR E DEPENDÊNCIA FÍSICA 
INFANTOJUVENIL QUE SE RELACIONARAM DE FORMA NEGATIVA E POSITIVA 
COM O MANEJO FAMILIAR DE CRIANÇAS/ADOLESCENTES COM DOENÇAS 
NEUROLÓGICAS 




Variáveis que se relacionaram de forma negativa com o manejo familiar 
 
Interna Externa Contexto  
Famílias:  
- Maior tempo de 
percepção familiar 
dos sinais da doença 
infantojuvenil; 
- Famílias compostas 
por 
crianças/adolescen-
tes com idade de seis 





- Maior tempo de 
atendimento à saúde; 




- Cursavam ensino 
especial. 
Crianças/adolescentes: 
- Acesso à escola 
pública. 
Famílias: 
- Recebiam BPC; 
- Recebiam medicação 
do sistema público de 
saúde; 
- Membros que 
mudaram a condição de 
trabalho. 
Crianças/adolescentes: 
- Dependência física 
nas AVD. 
 
Variáveis que se relacionaram de forma positiva com o manejo familiar 
 
 Crianças/adolescentes: 
- Cursavam ensino 
regular. 
Famílias: 
- Não recebiam BPC; 
- Não tinham isenção de 
tarifa de transporte; 
- Famílias que não 
recebiam medicação do 
sistema público de 
saúde; 
- Mães com mais anos 
de estudos; 
- Maior renda per 
capita; 
- Membros familiares 
que não mudaram a 
condição de trabalho. 
Crianças/adolescentes:  
- Escola privada. 
Crianças/adolescentes: 
- Independência física 
nas AVD. 
 




Em contraposição, as crianças/adolescentes que cursavam ensino regular 
eram independentes fisicamente para as AVD, e as suas famílias tinham melhores 
condições socioeconômicas, gerenciavam as demandas terapêuticas do público 
infantojuvenil com doença neurológica com maior facilidade. Adverte-se que apesar 
disso, neste estudo, o tipo de moradia (própria, alugada e cedida) das famílias e a 
situação empregatícia dos pais (empregados ou desempregados) não apresentaram 











































Este estudo permitiu responder ao pressuposto desta pesquisa, o qual é 
confirmado, visto que se obteve correlação significativa entre as variáveis de 
estrutura familiar e dependência física infantojuvenil com o manejo familiar de 
crianças/adolescentes com doenças neurológicas crônicas.  
Na correlação destas variáveis verificou-se que os aspectos internos à 
família interferiram no manejo familiar, porém, em menor representatividade do que 
as demais variáveis estudadas.  
Os fatores externos à família, como a necessidade de acesso a serviços de 
saúde e educacionais especializados de forma contínua, interferiram no manejo 
familiar de forma negativa. Isto se deve à cronicidade da enfermidade que exige 
maiores esforços da família para manter a terapêutica exigida, haja vista que estes 
indivíduos, cujo manejo familiar era mais difícil, estavam sendo atendidos em um 
centro especializado de neuropediatria e em escolas com ensino especial. 
Maior número de elementos contextuais apresentou correlação com as 
dimensões de manejo familiar comparado às categorias de estrutura familiar interna 
e externa. Porém, é necessário considerar que maior número das variáveis de 
estrutura familiar de contexto foi investigado. Verificou-se que as famílias com 
condições socioeconômicas desfavoráveis manejaram a terapêutica infantojuvenil 
com maior dificuldade.  
Outro fator importante que repercutiu no ajustamento da maneabilidade da 
terapêutica infantojuvenil à vida familiar, foi a dependência física da 
criança/adolescente nas AVD, visto que, em muitas famílias, os membros mudaram 
a sua condição laboral para cuidá-los. 
Os aspectos socioeconômicos das famílias e a dependência física 
infantojuvenil nas AVD apontam para a necessidade de revisão da acessibilidade às 
políticas pública, da eficiência destas no fortalecimento das famílias para o cuidado e 
como podem contribuir no manejo familiar de crianças/adolescentes com doenças 
neurológicas crônicas, bem como na qualidade de vida da unidade familiar. Uma vez 
que, as famílias que estavam utilizando recursos governamentais de BPC, 
medicação, serviço público de saúde e de ensino, tinham maiores dificuldades em 




Esta pesquisa fornece dados para mostrar que a estrutura familiar e a 
dependência física infantojuvenil nas AVD afetam a maneira pela qual a família lida 
com as necessidades terapêuticas desses indivíduos.  
Este estudo apresenta algumas limitações, quais são: a natureza transversal 
do método impede o estabelecimento de definições de causa e efeito entre as 
variáveis pesquisadas; e, a amostra incluiu famílias de crianças/adolescentes em 
atendimento em um centro de especialidade neurológica, ressalta-se que este 
público pode-se diferenciar dos que frequentam outros serviços de saúde. 
Apesar do local de estudo se tratar de um centro de referência do estado do 
Paraná, e receber indivíduos de outros estados, a amostra foi predominantemente 
proveniente de indivíduos que moravam em Curitiba e região metropolitana. Estas 
cidades são estruturadas com recursos destinados à saúde populacional que podem 
não estar disponíveis em outras regiões, desse modo, os resultados não podem ser 
generalizados. Ademais, o local da coleta de dados se refere a uma instituição 
pública, assim, trata-se de famílias que apresentam condições sociais e econômicas 
diferenciadas. 
Quanto à aplicação do instrumento de Medida de Manejo Familiar nas 
entrevistas, observou-se que os familiares com menos anos de estudos 
apresentaram dificuldade de entendimento de duas questões: 41 “Nós temos 
objetivos que nos ajudam a lidar com a doença do (nome da criança)”, 44 “Nós 
sabemos quando (nome da criança) precisa agir como criança” (vide Anexo 4). Esta 
situação levou à necessidade de explicação das referidas questões pelos 
pesquisadores aos participantes.  
Mesmo que as famílias com menos anos de estudos apresentarem 
dificuldades de responder duas questões do instrumento de Medida de Manejo 
Familiar, os recursos metodológicos utilizados nesta pesquisa foram considerados 
adequados para atingir o objetivo proposto.  O método deste estudo pode ser 
seguido como um modelo para estudar famílias em outras situações de 
enfermidades crônicas. Além disso, tem potencial para ser aplicado na avaliação do 
manejo familiar de forma longitudinal, conforme as mudanças na estrutura familiar e 
dependência física de crianças/adolescentes nas AVD, no decorrer do tempo, após 
o início da doença. 
Este estudo apresenta resultados que podem fortalecer a prática profissional 
de enfermeiros que cuidam de crianças/adolescentes e famílias com doenças 
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neurológicas. A compreensão dos aspectos de estrutura familiar e dependência 
física das crianças/adolescentes que têm relação positiva ou negativa com o manejo 
familiar podem auxiliar no planejamento do cuidado de enfermagem, conforme as 
condições destas.  
O foco do trabalho profissional deve ser na construção de habilidade da 
família no gerenciamento das demandas advindas da enfermidade do público 
infantojuvenil. A experiência da família no manejo pode ser fortalecida por meio de 
experiências positivas, como com o apoio dos próprios familiares, utilização de 
recursos sociais externos e de políticas públicas disponíveis.  
Os enfermeiros podem auxiliar as famílias a aprimorar suas habilidades 
relacionadas ao cuidado da criança/adolescente. Além disso, os profissionais podem 
assessorar os familiares no encaminhamento para suporte social visando à garantia 
do acesso às políticas públicas sociais e de saúde.   
Este estudo contribui na construção do conhecimento na área da saúde e 
apresenta relevância para a sociedade, visto que apresenta informações que podem 
embasar tomadas de decisões.  Constata-se por meio deste estudo que as 
demandas, principalmente sociais, de famílias com crianças/adolescentes com as 
doenças neurológicas investigadas não estão sendo amparadas por programas 
governamentais públicos.  Deste modo, reitera-se a necessidade de rever políticas 
públicas que assegurem apoio às famílias nas condições investigadas. Estas são 
necessárias, tendo em vista o impacto das variáveis de estrutura familiar, na 
inserção das demandas terapêuticas infantojuvenis à vida familiar. 
A partir deste estudo, identificaram-se algumas considerações para futuras 
pesquisas. Ponderando-se que a enfermidade neurológica infantojuvenil se trata de 
uma situação dinâmica, novas investigações com método longitudinal ou de coorte 
prospectivo poderiam identificar as alterações do manejo ao longo do tempo e 
examinarem os aspectos relacionados à criança/adolescente e aos familiares nas 
diferentes etapas de tratamento. 
Conforme constatado, na dimensão de dificuldades familiares, houve 
diferença significativa entre as famílias de crianças/adolescentes com TEA e 
epilepsia, fato que merece atenção dos profissionais para compreensão de tal 
situação. Além disso, entre as crianças/adolescentes havia diferença significativa 
com relação ao tempo que a família percebia os sintomas da doença, o atendimento 
em serviços de saúde e especializado. Por este motivo são necessários estudos 
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com amostras em idades específicas, considerando-se o crescimento e 
desenvolvimento infantil e juvenil, bem como, as fases de tratamento.  
Ressalta-se ainda a necessidade de investigar o manejo familiar em 
domicílios que preveem apoio de terceiros, bem como, sob a perspectiva de outros 
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APÊNDICE 3: INSTRUMENTO CONDIÇÃO DAS FAMÍLIAS 
CONDIÇÃO DAS FAMÍLIAS 
 UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANÁ SETOR DE CIÊNCIAS DA SAÚDE 
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM 
PROGRAMA DE PÓS-GRADUAÇÃO EM ENFERMAGEM 
MESTRADO EM ENFERMAGEM  
Entrevista nº:________ Data: ___/___/___ Entrevistador: ______________________________ 
Nome do participante: __________________________________________________________ 
Nome da criança/adolescente:____________________________________________________ 
Endereço: ___________________________________________________________________ 
____________________________________________________________________________ 
Telefone Residencial: (__) __________-___________ Celular: (__) _________-____________ 
Ambulatório: (   ) Autismo  (   ) Epilepsia   (   ) Paralisia Cerebral  
DADOS DO PARTICIPANTE: 
1- Qual é a sua relação de parentesco com a (nome da criança/adolescente)?____________ 
2- Sexo: ( )Feminino ( )Masculino 
3- Idade: __________ 
4- Você estudou? (  )Não   (  )Sim. Se sim, que série você terminou? __________________ 
5- Quem é o principal cuidador do (a) (nome da criança/adolescente)?___________________ 
DADOS DA CRIANÇA OU ADOLESCENTE: 
6- Qual é a idade do(a) (nome da criança/adolescente)? _________________ 
7- Sexo: (  )Feminino  ( )Masculino 
8- Há quanto tempo você percebe sinais do(a) (nome da condição) no(a) (nome da 
criança/adolescente)? _________________________ 
9- Há quanto tempo (nome da criança/adolescente) é atendida para esta (nome da condição). 
10- Há quanto tempo (nome da criança/adolescente) é atendida neste serviço?_________ 
11-  (Nome da criança/adolescente) foi atendida em outros serviços antes de ser atendida neste 
serviço? (  )  Não   (  )Sim. Qual (is)? (  ) US  (  ) UPA (  ) Hospital  (  ) Serviço 
especializado    (  ) Outro. Qual(is)? __________________ 
12-  (Nome da criança/adolescente) freqüenta algum serviço educacional (   )Não  (   ) Não se aplica  
(   )Sim, qual? ________________   
13- O serviço educacional é: (  ) Privado  (  ) Público 
14- Qual é a frequência escolar da (nome da criança/adolescente): (  )Rotineira   (  )Várias ausências   
(  )Não frequenta      (  )Nunca freqüentou (  ) Não se aplica 
15-  (Nome da criança/adolescente) precisa de alguma ajuda por causa da (nome da condição)?  
(  )Não (  )Sim. Qual(is)? 
              (  )Alimentação  (  )Higiene (  )Vestimenta 
 (  )Eliminações   (  )Mobilidade   (  )Locomoção (  )Outras. Qual(is)? _________ 
DADOS DA FAMÍLIA:  
16- Qual é a cidade de moradia da família? ____________ Estado: _____________ 
17- A casa que vocês moram é: (  )Própria   (  )Alugada ( )Cedida  ( )Moradia Temporária           (  
)Outro: qual: ____________ 
















20- Alguém da família mudou de trabalho devido a condição de saúde do(a) (nome da 
criança/adolescente)? (  )Não ( )Sim, quem? __________________________ 
21- Você considera a renda da família suficiente? 
Atualmente Antes da (nome da criança adolescente) apresentar esta condição 
  
 
22- Quantos filhos vocês têm? _________ Casal: ____ Mãe: ________ Pai: _________ 
23- Qual é o estado conjugal dos pais? ___________________________________________ 
24- O pai da criança mora com a mãe/você? ( )Sim   ( )Não. Se não: o pai/mãe tem companheiro: (  
)Sim            (  )Não.  O companheiro mora na mesma casa? (  )Sim  (  )Não 
25- Além de (nome da criança/adolescente), mais alguém que mora junto tem alguma necessidade 
de saúde que precisa de tratamento/atendimento contínuo? (  )Sim  ( )Não. Se sim, quem: 







































































































































































ANEXO 1: STRENGTHENING THE REPORTING OF OBSERVATIONAL STUDIES 







ANEXO 2: ATENDIMENTOS MÉDICOS DO CENTRO DE NEUROPEDIATRIA 
INFANTIL DO ANO DE 2014, CONFORME MÊS E 








































ANEXO 5: PARECER COSUBSTANCIADO DO COMITÊ DE ÉTICA EM 




























ANEXO 6: PARECER COSUBSTANCIADO DO COMITÊ DE ÉTICA EM 
















ANEXO 7: AUTORIZAÇÃO PARA USO DO INSTRUMENTO DE MEDIDA DE 
MANEJO FAMILIAR 
 
 
 
 
 
